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1. ABSTRACT 
 
For our mandatory research-project during our medical studies, we decided to go to 
Beitostølen Helsesportsenter to study rehabilitation medicine. When we searched medical 
databases for articles on parenting disabled children, we found few articles that were to 
the point. Our task was therefore to interview parents of disabled children, and describe 
as many aspects of this parenting as possible. We spent four weeks at Beitostølen and 
worked with a group of children during their whole stay. 
 
Towards the end of their stay we performed semi-structured interviews of a strategic 
selection of four different parents, all mothers of disabled children. 
 
Only two got the expected reaction of anger and grief after disclosure of their child’s 
congenital disorder diagnose, but all said that it had been difficult in some way. All 
parents reported that they wanted for their child to be raised as normally as possible. The 
children should not receive special treatment just because of their disability. All wanted 
for their child to achieve as much independence in their adult life as possible. Three of the 
informants were deeply concerned on behalf of their child’s future. Almost all reported 
not having affected relations between them and their partners, or between the rest of the 
family members. Everybody told us that they had become more tolerant of other disabled 
people, and towards others people’s behaviour in general. 
 
Our results are internally valid, but not externally valid or reliable.
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2. FORORD 
 
Våren 2004 reiste vi til Beitostølen Helsesportsenter (BHSS) i forbindelse med arbeidet 
med den obligatoriske oppgava vår på medisinstudiet. BHSS var et ønskelig og naturlig 
utgangspunkt siden vi ønsket å gjøre en oppgave innen fagområdet fysikalsk medisin og 
rehabilitering. Hovedhensikten var å gjøre en feltstudie, men vi ønsket også å lære så mye 
som mulig om rehabilitering og helsesport.  
 
Oppholdet på Beitostølen varte i fire uker. Den første uka brukte vi til å sette oss inn i 
relevant litteratur, og siden fulgte vi teamet som hadde med en barnegruppe å gjøre. Vi 
arbeidet som hjelpeinstruktører, og samarbeidet tett med idrettspedagoger, fysioterapeuter 
og øvrige assistenter. Mot slutten av oppholdet, da den nødvendige kontakten var etablert, 
intervjuet vi foreldre til fire funksjonshemmede barn. 
   
Veilederen vår har vært Professor Erik Bautz-Holter ved avdeling for fysikalsk medisin og 
rehabilitering ved Ullevål universitetssykehus, og vi ønsker å takke ham for hjelpen 
underveis. Vår kontaktperson på Beitostølen var dr. Per Magnus Frøystad og siden også dr. 
Bodvar Sonstad. Takk til begge to for inspirasjon og veiledning. Ansatte på BHSS var også i 
aller høyeste grad imøtekommende, og la forholdene til rette for oss under oppholdet. 
Stiftelsen Sophies Minde har opprettet et stipend for at medisinstudenter skal kunne gjøre 
oppgava si i tilknytning til BHSS. Vi er takknemlige for disse bidragene. En stor takk går 
ikke minst til de fire foreldrene som har stilt opp og latt seg intervjue.
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4. INNLEDNING 
 
Som et ledd i vår obligatoriske oppgave på medisinstudiet i Oslo tilbrakte vi våren -04 fire 
uker på BHSS. Om oss nevner vi kort at vi er legestudenter på medisinstudiet ved 
Universitet i Oslo (UiO), og heter Jannike Junge Strand og Halvor Danielsen, henholdsvis 
født -78 og -77. Det vil bli mer utførlig redegjort for helsesportsenteret i kapittelet om 
bakgrunn senere, men dets hovedoppgave er å drive rehabilitering av alle typer 
funksjonshemmede, gjennom tilpasset fysisk aktivitet.  
 
Vår målsetting med å være der var i hovedsak å gjøre en feltstudie. Gjennom samtale med 
veileder, omfattende litteratursøk og gjennomlesing av artikler på forhånd, hadde vi 
bestemt oss for å arbeide kvalitativt og skaffe dataene våre gjennom intervjuer. Vi visste på 
forhånd at det var en barnegruppe fra et spesifikt lokalområde (se senere beskrivelse av 
”lokalmiljømodellen”) som skulle være der samtidig med oss, og vi hadde fått forespeilet at 
flere av dem hadde cerebral parese (CP) som hoveddiagnose. Under oppholdet hadde vi 
lyst til å intervjue foreldrene av disse funksjonshemmede barna. De får vanligvis ikke så 
mye oppmerksomhet. Litteratursøkene våre ga noen treff, men dette var ikke et 
forskningsområde som var mettet med studier. Det lille som var gjort ga oss imidlertid 
ideer og inspirasjon til å utforske dette videre. Dermed tok vi en avgjørelse på å lage en 
todelt oppgave, som hadde en litteraturstudiedel om CP, og en annen del som handlet om 
hvordan det var å være forelder til barn med CP. 
 
Ved ankomst BHSS ble det imidlertid klart at barnas diagnoser var ganske sprikende. Tre 
hadde CP (en diagnose som i seg selv er sprikende), to hadde Calvé-Legg-Perthes, én 
hadde Downs syndrom, én hadde psykisk utviklingshemming og én hadde Duchennes 
muskeldystrofi. På grunn av variasjonene i diagnosene og barnas alder, var det tydelig at 
det ikke bare var store forskjeller i fysisk funksjonsnivå, men også psykisk. Det er senere i 
oppgaven redegjort mer utførlig for barna av de foreldrene vi intervjuet. Noen av barna 
hadde av ulike grunner ikke med seg foreldre, men personlige assistenter fra 
omsorgsapparatet hjemme. Dette begrenset utvalget ytterligere, og etter nøye vurderinger 
fant vi kun fire egnede kandidater som informanter. Vi følte det var i minste laget, men 
fikk tilbakemeldinger fra litteratur og veileder på BHSS om at det var tilstrekkelig. Vi fikk 
også anbefalt å tone ned litteraturstudiet om CP, og heller skrive kort om samtlige 
diagnoser og legge hovedvekten på arbeidet med intervjuene. 
 
For at intervjuene skulle foregå i en best mulig ramme, var det i våre øyne en fordel å 
kjenne både foreldre og barn på forhånd. På den måten håpet vi det skulle være etablert 
en trygghet mellom oss og dem, slik at de i størst mulig grad åpnet seg for oss under 
intervjuene. Som et ledd i dette, og for å yte litt tilbake til BHSS, deltok vi som 
hjelpeinstruktører i de fleste av øktene med barna, og i noen tilfeller med de øvrige 
brukerne ved senteret. For BHSS’ del er det nok viktig å spre kunnskap om senterets 
arbeid og store innsats, samt vise fram en givende arbeidsplass.  
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All den tid det finnes stipendmidler til å muliggjøre et opphold for oss, er det etter vårt 
skjønn en ”vinn-vinn”-situasjon. Vi får et lærerikt og meningsfylt opphold på BHSS, og 
senteret får litt assistanse tilbake i tillegg til å utdanne oss. Slik sett var det også en 
målsetning for oss å lære mest mulig om helsesport og tilpasset fysisk aktivitet under 
oppholdet. Det sorterer for øvrig under den medisinske spesialiteten fysikalsk medisin og 
rehabilitering, og kunnskapen vil være nyttig for oss under senere legearbeid. 
 
Når det gjelder valg av metode, ble det nokså tidlig klart at det mest hensiktsmessige var å 
arbeide kvalitativt. En ting var at utvalget vårt uansett ville bli lite, men viktigst var det at 
vi skulle prøve å beskrive ”myk” tematikk. Vi skulle ikke evaluere, etterprøve eller 
effektmåle. Målet var at vi fra et veldig åpent utgangspunkt, skulle få innblikk i 
erfaringene, følelsene og tankene til brukernes foreldre. Utvalget vårt måtte endres fra å 
bestå av foreldre til CP-barn, til å bestå av foreldre til barn med funksjonshemming. Det 
ble allikevel gjort et strategisk utvalg (se beskrivelse under metode). Problemstillingen 
måtte derfor omformes til å være: Hvordan er det å være forelder til et barn med 
funksjonshemming? Det var ikke åpenbart at det ville produsere så mange kløktige 
resultater og funn, men vi ble oppfordret til å prioritere prosessen. 
 
Kapittel fem inneholder bakgrunnsinformasjon om BHSS, helsesport og diagnosene 
Downs syndrom, CP og psykisk utviklingshemming. Materiale og metoder blir beskrevet i 
kapittel seks, og det innholder også korte kasuistikker om pasientene. I kapittel sju 
presenteres resultatene og annen forskning på området, og dette diskuteres videre i 
kapittel 8. 
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5. BAKGRUNN 
 
 
5.1 BEITOSTØLEN HELSESPORTSENTER 
 
BHSS ble grunnlagt i 1970 etter lengre tids innsats fra ulike ildsjeler med synshemmede 
Erling Stordahl og daværende helsedirektør Karl Evang i spissen. Sistnevntes forslag til 
funksjonsplan for senteret er for øvrig bemerkelsesverdig aktuell ennå. Helsesportbegrepet 
hadde vært innarbeidet siden 1958, og senteret fikk som hovedoppdrag å drive med 
nettopp dette. Det var landets første av sitt slag. 
 
BHSS er en spesialinstitusjon innenfor det medisinske fagområdet fysikalsk medisin og 
rehabilitering som skal ivareta særlige behov. Ut fra den kompetansen som senteret 
besitter, skal det kunne betjene alle nivåer og spesialinstitusjoner i det offentlige 
helsevesenet. Senteret er frittstående, men har fra 1.1.04 avtale med Helse Øst RHF og tar 
inn brukere fra hele Sør-Norge. Driftsutgiftene dekkes over statsbudsjettet med hjemmel i 
Folketrygdloven. Opphold dekkes som ved vanlig sykehusopphold, og det er ingen 
egenandel for brukeren forbundet med oppholdet. 
 
Senteret har utviklet rehabiliteringstiltak, som integrerer fysikalskmedisinske, 
aktivitetspedagogiske og psykososiale virkemidler. Helsesport er senterets 
hovedvirkemiddel. Tidligere var det definert som ”aktiviteter som benyttes i det 
forebyggende helsearbeid og i behandling og rehabilitering av barn og voksne med 
kroniske eller midlertidige funksjonshemninger”. Nå er det hos BHSS modifisert etter den 
betydningen det har der, til ”tilpasset fysisk aktivitet” (heretter kalt TFA) i et 
helsefremmende miljø for personer som har en funksjonsnedsettelse med det siktemål å 
bedre deres fysiske, psykiske og sosiale helse”. TFA er altså den viktigste aktiviteten BHSS 
bedriver, og faktisk det mye av senteret er tuftet på. Vi ser at den nyeste definisjonen av 
TFA tar høyde for det biopsykososiale helsebegrepet, helt i tråd med WHOs siste 
definisjon av helse. 
 
Den uttalte visjonen for BHSS er, ”vår drivkraft er det privilegiet vi har – å medvirke til at 
våre brukere får innsikt og inspirasjon til å utnytte sine evner og muligheter mot et liv i 
aktiv deltakelse i samfunnet”.  
 
Målsetningen for BHSS er at en ”gjennom et intensivt trenings-, behandlings-, og 
opplæringsopphold skal bidra med sin spesielle kompetanse slik at den enkelte bruker 
øker sin funksjonsevne og derigjennom skaffer seg et grunnlag for å bli mest mulig aktiv 
og selvstendig i sitt eget hjemmemiljø.” Videre heter det at det skal fungere som et 
kompetansesenter på området TFA, og arbeide på tre plan for en stadig utvikling av feltet. 
Disse er klient/brukerprogram, undervisning og forskning. BHSS opprettet i -03 en egen 
forsknings-, utdannings- og utviklingsavdeling. Det er et nært samarbeid med Norges 
Idrettshøyskole og flere andre utdanningsinstitusjoner, som medfører utveksling av 
kompetanse og muligheter for kortere eller lengre praksis-/hospiteringsopphold ved 
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senteret. Stiftelsen Sophies Minde gir stipend til legestudenter ved Universitetet i Oslo, 
som ønsker å benytte senterets muligheter i forbindelse med sin obligatoriske skriftlige 
oppgave. 
 
BHSS har i alt 58 klientplasser og vel 60 årsverk fordelt på cirka 80 ansatte. Det er en lang 
rekke yrkesgrupper representert ved BHSS: Fysioterapeuter, idrettspedagoger, leger, 
idrettsassistenter, rideinstruktører, sykepleiere, sosionomer som driver den reelle 
produksjonen. I tillegg er service- og andre yrkesgrupper ansatt med tanke på 
innkvartering, forpleining, skole og drift av bygg, anlegg, heste- og hundestall. Eksempler 
på tilstander eller diagnoser hos brukerne er ryggmargsskader, cerebral parese, multippel 
sklerose, nedsatt syn, Downs syndrom, post polio-syndrom og så videre. Brukerne må søke 
via lege. Det er et inntaksteam på BHSS bestående av lege, fysioterapeut, idrettsinstruktør 
og stallmester som vurderer hver enkelt søker. Et ordinært opphold for voksne varer 
vanligvis 4 uker. Barn tilbys opphold av 2 ½ ukes varighet. 
 
Den enkelte brukers treningsprogram settes opp på bakgrunn av vedkommendes mål, 
behov og ønsker, samt samtale, legeundersøkelse, funksjonsvurdering og eventuelle tester. 
Voksne brukere er knyttet til grupper på ca 15 personer. Barne- og ungdomsgruppene 
består av 7-8 barn per gruppe. Treningen ledes av et tverrfaglig team. Det legges mest 
mulig vekt på aktiv opptrening, derfor benyttes passive behandlingsformer som for 
eksempel elektroterapi, varme/massasje og lignende, bare unntaksvis. Det er full dag med 
trening mandag til og med fredag. Lørdag er det trening på formiddagen. 
Friluftslivsaspektet vektlegges sterkt både i trening og fritid. Tilbudet består av både inne- 
og uteaktiviteter hele året. Barn får 8-10 undervisningstimer på skolen per uke. 
 
Senteret disponerer en idrettshall med klatrevegg og alle øvrige fasiliteter, svømmehall 
med både trenings- (27°C) og terapi-basseng (33°C), gymsal og rikelig utstyrt treningsrom. 
Allikevel er nok det viktigste senteret besitter den unike nærheten til variert naturterreng. 
Det ligger nydelig til helt oppe under tregrensa i et terreng som innbyr til mange ulike 
aktiviteter. Beitostølen er allment kjent for sine muligheter vinterstid, gitt den lange og 
”sikre” vinteren. Om sommeren gjør også den frodige fjellbjørkeskogen og den korte 
avstanden til høyfjellsterreng at en får lyst til aktivisere seg utendørs. Det er anlagt et eget 
tjern i gåavstand fra senteret. Her fins robåter, kajakker og kanoer. 
 
 
5.2 LOKALMILJØMODELLEN 
 
Det siste tiåret har BHSS i økende grad satset på å ta inn brukere fra samme kommune 
eller distrikt, på tvers av diagnosegrupper. Dette har de kalt lokalmiljømodellen. 
Hensiktene har vært flere. En har på denne måten sett at samarbeidet med de lokale 
helsearbeiderne har blitt mye bedre, og på den måten overført kunnskap om TFA ut til 
brukernes støtteapparat i kommune og distrikt. Det har vært vanlig at en ressursgruppe fra 
det aktuelle lokalmiljøet har et kortvarig opphold på senteret, samtidig med at deres egne 
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brukere er der. Behandlere med ulik bakgrunn har på denne måten utvekslet ideer og 
erfaringer om de enkelte brukergruppene eller brukerne. 
 
Dessuten har en ønsket å bistå hjemvendte brukere til å ha større motivasjon for fortsatt 
helsesport, gjennom felles trening og aktivitet med andre fra samme lokalmiljø, som en 
kanskje har kommet i kontakt med på senteret. 
 
Enda nyere er det at BHSS nå legger opp til en økende satsing på barn som brukere ved 
senteret. I 2004 økte antall barnebrukere med 30%, og vi har inntrykk av at dette skal 
økes ytterligere inneværende år. Vi tror dette er et ledd i å sikre seg midler til fortsatt drift 
i en stadig hardere kamp om tildelte midler som i resten av helsevesenet. 
 
 
5.3 DIAGNOSEGRUPPENE 
 
De fire brukerne vi valgte å plukke ut hadde alle psykisk utviklingshemming (PUH). To av 
barna hadde CP, en hadde Downs syndrom og den siste hadde diagnosen PUH uten at 
man hadde funnet noen bakenforliggende årsak. For å være i stand til å forstå barna, 
foreldrene og problematikken rundt dette samspillet best mulig, satte vi oss nøye inn i 
diagnosene på forhånd før intervjuene.  
 
Psykisk utviklingshemming (PUH) 
Psykisk utviklingshemming er en tilstand som er kjennetegnet av forsinket eller 
mangelfull utvikling av evner og funksjonsnivå. Tilstanden kjennetegnes særlig av 
svekkede ferdigheter, som viser seg i utviklingsperioden. Det gjelder kognitive, språklige, 
motoriske og sosiale ferdigheter. Utviklingshemming kan forekomme med eller uten 
andre psykiske eller somatiske lidelser. To kjente typer utviklingshemming er Downs 
syndrom og autisme (gjennomgripende utviklingsforstyrrelse). 
Det er tre diagnostiske kriterier for å kunne gi diagnosen psykisk utviklingshemming. 
Disse tre er 1) redusert mental funksjon med intelligens som ligger mer enn to 
standardavvik under gjennomsnittet på tester, 2) mangelfull tilpasning og 3) at tilstanden 
må ha debutert før fylte 18 år.  
I praksis anvendes en intelligenskvotient (IQ) på 70 eller lavere målt på en individuelt 
administrert intelligenstest. For å unngå fokuseringa på intelligensmåling, sies det gjerne 
at betegnelsen brukes om personer som har en betydelig svikt i kognitive funksjoner, som 
viser seg i personens utviklingsperiode. 
 
Vanligvis inndeles PUH i fire grupper: 
- Lett psykisk utviklingshemming omfatter individer med IQ fra 50 til 69, og denne 
gruppen utgjør 80 % av de med PUH. Disse personene kan utvikle gode sosiale og 
kommunikasjonsmessige ferdigheter i førskolealder. På skolen kan de vanligvis 
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oppnå kunnskaper og ferdigheter svarende til barneskolens krav. I voksen alder 
kan de vanligvis lære seg tilstrekkelige sosiale og yrkesmessige ferdigheter til å 
greie seg på egen hånd, med et minimum av veiledning og hjelp under 
påkjenninger. De vil vanligvis ansees som strafferettslig tilregnelige. 
- Moderat PUH refererer til individer med IQ fra 35 til 49. Denne gruppa utgjør 
omtrent 12 %. Det fører vanligvis til en markert utviklingshemming i 
barndommen, men de fleste kan læres opp til å utvikle noen grad av uavhengighet 
når det gjelder påkledning, matlaging og personlig hygiene. Utdanningsmessig når 
de sjelden lengre enn til andre klassetrinn i barneskolen. Voksne vil trenge 
varierende grad av støtte for å leve og arbeide ute i samfunnet. 
- Alvorlig PUH foreligger hos individer med IQ fra 20 til 34, og omfatter 7 %. 
Allerede tidlig i livet blir det klart at deres utvikling er unormal med langsom og 
dårlig motorisk utvikling og ganske begrensa tale. Voksne har en mental alder fra 
3-6 år, og de fleste har kontinuerlig omsorgsbehov. 
- Dyp psykisk utviklingshemming dreier seg om individer med IQ under 20. Dette 
fører til alvorlige begrensninger av egenomsorg, kontinens, kommunikasjon og 
bevegelighet. 
 
Denne inndelinga dreier seg om grove kategorier. Fordi temperament, personlighet, 
miljøforhold og følelsesmessig tilpasning påvirker individet, må IQ-skår alltid brukes 
sammen med annen informasjon for å bestemme utviklingsnivået. 
Årsaksforholdene ved psykisk utviklingshemming blir gjerne delt i to atskilte grupper, de 
biologiske og de sosiale. I den biologiske gruppen finner vi en rekke årsaker som kjente 
genetiske sykdommer, kromosomfeil som ved Downs syndrom og Fragilt X-syndrom, 
stoffskiftesykdommer, røde hunder i svangerskapet og andre infeksjoner. Toksiske og 
traumatiske årsaker spiller også inn. Fødselsskader utgjør om lag 10 % av årsakstilfellene, 
som for eksempel for tidlig fødte og lav fødselsvekt. Skader i forbindelse med 
hjernehinnebetennelse, hjernebetennelse, sult, fysiske hodeskader og nesten-drukninger 
utgjør viktige årsaker etter fødselen. 
Den sosiale gruppen omfatter de tilfellene der polygent arvet lav intelligens virker 
sammen med vanskelig sosiale, økonomiske og familiære forhold. 
 
Moderne billeddiagnostikk av hjernen viser ofte mindre forandringer som gjerne blir 
tolket som ”normal variasjon”, men som vel kan forstås som cerebral dysgenesi forårsaket 
av sentralnervøse utviklingsforstyrrelser som er forbundet med PUH og epilepsi. Personer 
med PUH viser en overhyppighet av epilepsi.  
 
Tverrfaglige team står sentralt i habiliteringa. 
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Downs syndrom 
 
Downs syndrom er oppkalt etter den britiske legen Langdon Down, som beskrev 
sykdommen i 1866. Det er en medfødt psykisk funksjonshemning som skyldes en 
kromosomfeil. Downs syndrom er den vanligste enkeltårsak til psykisk 
utviklingshemming. I 95% av tilfellene dreier det seg om trisomi av kromosom 21. I de 
resterende 5%  foreligger det en translokasjon av en del av kromosom 21 eller en mosaikk.  
Årlig fødes det i Norge mer enn 50 barn med denne funksjonshemningen. Omtrent 1 av 
1000 barn fødes med tilstanden. Risikoen for å få et barn med Downs syndrom øker med 
mors alder, spesielt etter 38 år (Tabell 1). 
 
Mors alder (år) Risiko (pr antall fødte)
20 1 av 2000 
28 1 av 1000 
34 1 av 500 
38 1 av 200 
40 1 av 100 
43 1 av 50 
49 1 av 10 
 
Tabell 1. Sammenheng mellom mors alder og risikoen for å føde et barn med Downs 
syndrom. 
 
Downs syndrom gjenkjennes ved typiske funn (tabell 2). Alle som har dette syndromet er 
psykisk funksjonshemmet, men graden av funksjonshemming og av de andre trekkene 
varierer betydelig, slik egenskaper også varierer blant funksjonsfriske barn. 
 
 
Hode og ansiktstrekk 
- Rundt ansikt 
- Epikantus 
- Skråstile øyne 
- Spesielle flekker på Iris (Brushfields flekker) 
- Små og typisk foldete ører 
- Stor tunge 
- Flatt bakhode 
- Kort nakke og fremtredende nakkefold 
Nevromuskulært 
- Hypotoni 
- Forsinka mental og motorisk utvikling 
- Psykisk funksjonshemming 
Kropp og hud 
- Kortvoksthet 
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- Kort hånd 
- Firefingerfure 
- Bred spalte mellom 1. og 2. tå 
- Myk og litt deigaktig hud 
Andre mulige trekk 
- Hjertefeil (nær 50%) 
- Duodenalatresi 
- Hørselssvekkelse 
- Katarakt 
- Risiko for å utvikle hypotyreose, leukemi, luftveisinfeksjoner og atlantoaksial 
instabilitet 
 
 
Tabell 2. Typiske funn ved Downs syndrom. 
 
Barna har økt risiko for å få en del sykdommer, og bør derfor følges regelmessig av lege. 
Nesten halvparten av dem har medfødt hjertefeil, oftest kombinert atrieseptum-defekt og 
ventrikkelseptum-defekt. 
Utviklingsmønsteret er som for funksjonsfriske. De gir blikkontakt før de smiler, sitter før 
de krabber og så videre. Typisk er det imidlertid at de bruker lengre tid på å perfeksjonere 
en ferdighet, før de våger seg ut på en ny. Utviklingstester viser fra seks måneders alder 
fallende intelligenskvotient (IQ) gjennom hele livet, selv om personen viser jevn utvikling 
og lærer nye ferdigheter. Med andre ord, "avstanden" til jevnaldrende øker med alder. De 
fleste lærer å lese og skrive, mens regning og tidsbegrep som krever abstrakt tenkning er 
klart vanskeligere å forstå.
Den sosiale og emosjonelle evnen er barnas klart sterkeste side, og det vedvarer inn i 
voksen alder. Ferdigheter som knyttes til sosial mestring som renslighet (cirka 1 år 
forsinket), av- og påkledning, hygiene, handle i butikken og ta kollektive transportmidler 
lærer de vanligvis greit. 
Språkutvikling (talespråk) er kanskje den aller svakeste funksjonen. Artikulasjon er både 
på grunn av anatomiske og motoriske forhold vanskelig, og talen er ofte utydelig selv i 
voksen alder. Av størst betydning er allikevel deres reduserte evne til å bearbeide 
hørselsinntrykk (auditiv persepsjonssvikt) og omsette det til talespråk. Evnen til å 
bearbeide og huske synsinntrykk (visuell persepsjon) er bedre, og dette er en årsak til at de 
lærer tegnspråk lettere. 
Bevegelsesutviklingen (motorikken) påvirkes av barnets generelle helsetilstand (som for 
eksempel hjertefeil), egen motivasjon og fysisk tilrettelegging. Muskelslapphet er uttalt i 
barnets første leveår. Redusert muskelspenning gir først og fremst vansker med 
ferdigheter som krever balanse/likevekt i utførelsen. Fysisk utholdenhet er også begrenset. 
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Grovmotorisk fungerer de bedre enn finmotorisk. Fysioterapeuten er sentral i arbeidet 
med motorisk utvikling. 
Kunnskapen om syndromet har økt vesentlig de siste 20 årene. Internasjonal forskning har 
bidratt til et bedre og lengre liv. Blant annet er gjennomsnittsalderen nå over 55 år, og 
mange barn lærer å lese og skrive.  
 
Cerebral parese 
 
Cerebral parese (CP) er ikke en velavgrensa sykdom, men et symptomkompleks. Det er 
den vanligste årsaken til bevegelseshemming hos barn og ungdom. Det er ingen biologisk 
egen sykdomsgruppe, men et nyttig sosialmedisinsk samlebegrep for ulike tilstander med 
bevegelseshemminger. Diagnosen er viktig i forbindelse med organisering og 
administrasjon av omsorgen for funksjonshemmede, inkludert organiseringen av 
habilitering. 
 
Prevalensen er 2-3 pr. 1000 levende fødte. Risikoen for CP øker med fallende 
graviditetslengde. 
 
Skaden/strukturendringen er i utgangspunktet ikke repetitiv eller progressiv. 
 
CP er definert som en motorisk funksjonsforstyrrelse på bakgrunn av en tidlig skade eller 
strukturendring som rammer hjernen under dens utvikling; 
- prenatalt i fosterlivet 
- perinatalt, under forløsning til 7 dagers alder 
- postnatalt, fra 7 dagers 2 års alder 
 
 
Prenatalt 
- Arvelige faktorer 
- Hjernemisdannelser 
- Sykdom eller skade hos mor 
- Graviditetskomplikasjoner 
- Fosterinfeksjoner (TORCH) 
- Dårlig blodtilførsel til fosteret 
- Blødning eller blodpropp i hjernen 
Perinatalt 
- Dårlig blod og oksygentilførsel til hjernen under forløsningen 
- Blødning eller blodpropp i hjernen 
- Infeksjoner i sentralnervesystemet 
- Gulsott 
Postnatalt 
- Hydrocephalus 
- Infeksjoner i sentralnervesystemet 
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- Oksygenmangel 
- Blødning eller blodpropp i hjernen 
- Hodeskader (Ulykker) 
 
 
Tabell 3. Ulike risikofaktorer av betydning for at CP oppstår.  
 
I patogenesen skilles det mellom premature og fullbårne babyer. Hjernestrukturer i hurtig 
utvikling er spesielt sårbare, og de periventrikulære strukturer er spesielt skjøre i 26.-36. 
svangerskapsuke. Fødsel i denne perioden predisponerer for infarkter og/eller blødninger. 
Blødningene resulterer i motoriske funksjonsforstyrrelser, og man ser i disse tilfellene det 
klassiske bildet ”Morbus Little” eller diplegisyndromet. Hos fullbårne er det spesielt de 
kortikale og subkortikale strukturer som er sårbare og svært følsomme for plutselige 
asfyksisituasjoner. Dette gjelder også basalganglier, thalamus og hjernestammen. 
 
Den endelige utforminga av de enkelte syndromene skjer ikke før i småbarnsalderen. En 
god regel er derfor å ikke sette endelig diagnose før i fire års alder. I de første leveårene 
kan en tentativ inndeling brukes. 
 
Siden begynnelsen av 1970-åra har den internasjonalt anerkjente, svenske kliniske 
klassifikasjonen vært brukt om CP-syndromet. 
 
 
Spastisk 
- Hemiplegi 
- Tetraplegi 
- Diplegi 
                                                               Diplegiene er slått sammen ved statistisk analyse 
Ataktisk 
- Diplegi – ataksi 
- Ren ”kongenital” ataksi 
 
Dyskinetisk CP     
- Choreo-atetose 
- Dyston CP (tonusvekslere)      De to undergruppene av dyskinetisk CP er slått 
sammen. 
  
 
Tabell 4. Inndeling av CP. 
 
Den nevrologiske status kjennetegnes av ulike kombinasjoner av positive funn; spastisitet, 
dyskinesi, primitive reflekser og mangelfull motorisk planlegging. 
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Diplegi er den hyppigste CP-formen, og sees hos cirka 45% av alle med CP. 65% av 
diplegikerne er premature. Flertallet har et rent spastisk bilde, men noen har i tillegg 
ataktiske symptomer. Begge siders ekstremiteter er rammet, og beina mer enn armene. 
 
Omtrent 8% av de med CP har tetraplegi. Samtlige er sannsynligvis 
multifunksjonshemmede.  Alle fire ekstremiteter er spastiske og paretiske. Alle har uttalt 
psykisk utviklingshemming. 90% har epilepsi som ofte er terapiresistent. 20% har klare 
synshandikap, flesteparten blinde. Bulbære symptomer og ernæringsproblemer er vanlig. 
Pasientene er immobile, får kontrakturer og ofte hofteluksasjoner. Noen tegn kan allerede 
sees i første levemåned som innslåtte tomler, krysningsfenomener i underekstremiteter, 
mikrocephali og dårlig blikkontakt. Omtrent 70 % er fullbårne. 
 
Hemiplegi er den nest vanligste CP-formen, og sees hos cirka 35%. Formen er klinisk lett 
avgrensbar og diagnostiseres i tidlig spedbarnsalder ved den asymmetriske 
funksjonsutviklingen, som først sees i overekstremitetene. Man ser ofte veksthemming og 
trofiske forandringer på skadd side. Typisk er det med hypotrofisk, kald, blårød drop-hand 
i pronasjonsstilling eller tilsvarende for foten (spissfot). Om lag 3/4 av barna er tilnærma 
normalt begava. Epilepsi, spesielt fokal, er vanlig. De fleste hemiplegikerne er fullbårne. 
 
Dyskinetisk CP er en gruppe dominert av skader av basalganglier. Det viser seg ved blant 
annet primitive dystone bilder (tonusveklsersyndrom). Dette består av kraftig vekslende 
muskeltonus, bibeholdte primitive bevegelsesmønstre og reflekser, atetoide hyperkinesier 
og spastisk symptomatologi med fotklonus og adduktor-spastisitet. Alle har vedvarende 
store motoriske handikap. Mange har bevart eller lett nedsatt intellektuell kapasitet. 
Nesten alle med dyskinetisk CP er fullbårne. 
 
Pasienter med ataksi utgjør ca 5% av alle med CP. Familiære former er vanlig. Barna har 
en svært sein motorisk utvikling og uttalt muskulær hypotoni de første årene. Ataksien 
trenger ikke vise seg før i førskolealder. De fleste lærer å gå etter hvert og det sees også 
videre delvis bedring av motoriske problemer. I overekstremiteten finner man dyssynergi, 
dysmetri og tremor. Barna har ofte mental retardasjon. Persepsjonsforstyrrelser er regelen, 
mens epilepsi kun forekommer hos en liten del. Det er ingen overhyppighet blant 
premature.  
 
De fleste CP-barn har en utbredt hjerneskade og følgelig ytterligere nevrohandikap, først 
og fremst mental retardasjon og epilepsi. Dette er de viktigste tilleggshandikapene: 
- Mental retardasjon sees hos nesten halvparten av CP-barn, hvorav cirka 1/4 er 
alvorlig mentalt retarderte. Lavest er forekomsten blant hemi- og diplegikerne, 
mens nesten alle tetraplegikerne er rammet. 
- Persepsjonsforstyrrelser er vanlig, også hos dem uten mental retardasjon. 
- Epilepsi finner man hos 50% av CP-barna, enten i nyfødtperioden eller de første 
leveårene. På sikt vil cirka 25% ha en behandlingstrengende epilepsi. 
- Sentralt betinga hyperpyreksi sees hos de mest skadde barna, særlig 
tonusveklserne. 
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- Tale- og språkforstyrrelser forekommer hos mer enn 50%.  
- Synsforstyrrelser er vanlig. Strabisme eller sentral synshemming kan påvises hos 
75%. Medfødte brytningsfeil er hyppige. 
- Moderate nevrogene hørselstap sees nå mest med asfyksi som bakgrunn. Tidligere 
var uttalte nevrogene hørselssvekkelser vanlig etter kjerneikterus.    
 
Det finnes ingen behandling som helbreder CP. Motorisk og psykisk stimulering i tidlige 
barneår kan imidlertid hjelpe barnet vesentlig i utviklinga. Tverrfaglighet står sentralt i 
habiliteringa: 
- Fysioterapi: Det er viktig å øve inn bevegelser, motvirke kontrakturer og skape 
forutsetninger for motoriske funksjoner som er vesentlige i hverdagens aktiviteter 
(heretter kalt ADL). 
- Ergoterapi: Lære barnet funksjonelle ferdigheter. 
- Logopedi: Øve på språk og tale, inntak av mat og ikke-verbal kommunikasjon.  
- Kirurgisk behandling: 
-  Rekonstruktiv ortopedisk kirurgi ved kontrakturer og feilstillinger. 
De viktigste indikasjoner gjelder barn med spastisk diplegi og 
hemiplegi. 
-  Selektiv rhizotomi for minskning av spastistet. 
- Medikamentell behandling: Diazepam, Baklofen og Dantrolen er de mest utprøvde 
medikamentene i senere tid. De har stort sett vist seg ineffektive, blant annet på 
grunn av dårlig evne til å penetrere blod-hjerne-barrieren. Botulinumtoxin injisert 
intramuskulært i spastisk kontraherte muskler, har de seinere åra blitt mer og mer 
anvendt, og kan gi svært god effekt. Behandlingen må gjentas etter noen måneder.  
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6. MATERIALE OG METODER 
 
 
6.1 UTVALG 
 
Datamaterialet er forskerens kilde til svar på de spørsmålene som følger av 
problemstillingen. Utvalget vil bestemme hva vi har grunnlag for å si noe om, det avgjør 
hvilke sider av saken vi kan si noe om, hva dette er gyldig om, og i hvilken sammenheng. 
Kjennetegn ved utvalget påvirker våre tolkninger og funn. Et strategisk utvalg er 
sammensatt ut fra den målsetting at materialet har potensial til å belyse den 
problemstillingen vi vil ta opp - dette i motsetning til tilfeldige utvalg med 
kontrollgrupper. Utvalget sammensettes slik at det inneholder materiale om det man 
ønsker å si noe om når studien er gjennomført. Et strategisk utvalg med vekt på mangfold 
kan levere mer stoff til utvikling av nye hypoteser, og skaffe utfordringer til konklusjoner 
som i første omgang kan synes opplagte. 
 
Fra epidemiologisk forskning er vi vant til at troverdig kunnskap må bygge på data fra 
mange enheter. Kvalitative studier bygger sjelden på materialer som består av mange 
enheter. Fra et godt strategisk utvalg kan vi likevel utvikle beskrivelser, begreper og 
teoretiske modeller som forteller om kjennetegn og mening, og som i kraft av dette har 
relevans for sammenhenger ut over den kontekst der studien ble gjennomført. I 
kvalitative studier kan et stort antall informanter føre til at materialet blir uoversiktlig og 
analysen overflatisk. Hvis forskeren har gjort et godt teoretisk forarbeid, kjenner sitt 
metodeverk, har grundig feltkunnskap og en fleksibel strategi for feltarbeid og analyse, 
kan data fra et lavt antall informanter (4-7) være tilstrekkelig til å gi et mettet materiale. 
Ofte bygger kvalitative studier på materiale fra 10-25 informanter.   
 
Etter grundig forarbeid og vurderinger, både ved hjelp av kjennskapen til brukerne og 
litteratur på området, gjorde vi et strategisk utvalg på fire informanter. Det var ikke et mål 
at utvalget skulle være representativt eller at resultatene skulle være overførbare til en 
større populasjon. Da det ikke fantes fire barn med like diagnoser, valgte vi å plukke ut de 
barna som alle hadde betydelig funksjonshemming. På tvers av de bakenforliggende 
diagnosene følte vi allikevel at de hadde likhetstrekk som kanskje ga foreldrene en felles 
plattform. Muligens kunne dette gi seg utslag i felles erfaringer hos foreldrene. Alle barna 
hadde psykisk utviklingshemming, dog i ulik grad, og alle hadde et betydelig økt 
omsorgsbehov. At det allikevel var stor spredning i variabler, anså vi som en fordel fordi 
vi ønsket bredde i resultatene. 
 
To av de øvrige brukerne hadde med seg assistenter, og disse falt dermed automatisk bort 
som aktuelle kandidater til å være med i vår studie. Etter vår mening var det viktig at alle 
intervjuene foregikk på BHSS, slik at vi fikk muligheten til å bli noe kjent med 
informantene på forhånd, og at konteksten ble så lik som mulig. De to siste øvrige 
brukerne hadde diagnosen Calvé-Legg-Perthes. Disse var begge mentalt helt friske, og var 
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dessuten kommet langt i rehabiliteringen og var svært funksjonsfriske. Vi følte derfor det 
var naturlig å utelate også disse. 
 
Utvalget på fire informanter er noe lite, men vi føler allikevel det ga et forholdsvis rikt 
materiale. Det er riktignok ikke mettet med informasjon, og vi ville hatt utbytte av å 
intervjue flere informanter. Ut fra rammene på oppgaven, det vi ønsket å undersøke og de 
mulighetene som forelå på BHSS, følte vi allikevel at dette var den beste måten å gjøre 
oppgaven på. 
 
Informert samtykke er en forutsetning for all forskning som omfatter mennesker. 
Kvalitative data omhandler menneskers livserfaringer og tanker, og har ofte en form der 
det språklige utrykket gir materialet en sensitiv og personlig karakter. Dette stiller strenge 
krav til informert samtykke. Informanten skal kjenne prosjektet godt nok til å ta stilling til 
om hun ønsker å bidra med sin kunnskap eller ikke. Forskeren skal sørge for at 
informanten kan kjenne seg trygg på at anonymiteten blir tilfredsstillende ivaretatt, uten 
risiko for gjenkjennelse. 
 
Da brukerne med foreldre ankom BHSS ble vi med på velkomstmøtet, og introduserte oss 
selv og fortalte hensikten med vår tilstedeværelse. Den første tiden fulgte vi kun gruppen 
som hjelpeinstruktører, og vi deltok også noe på den sosiale biten. Dette ble utelukkende 
positivt mottatt. I andre uka henvendte vi oss til de aktuelle informantene og spurte om de 
kunne tenke seg å bidra i studien vår. Alle takket ja til forespørselen etter nøye 
informasjon om studien og hva den skulle brukes til. Vi hadde også lagd et 
informasjonsskriv og innhentet skriftlig samtykke. 
 
Informantene er anonymisert, og eventuelle dialekter og sosiolekter er oversatt til bokmål. 
 
 
6.2 KASUISTIKKER  
 
De aktuelle brukerne er en sammensatt gruppe både med tanke på alder, diagnoser og 
funksjonsnivå. I alder varierer de fra 8 til 14 år. Felles for alle er det at de trenger ekstra 
hjelp og tilrettelegging i forhold til andre funksjonsfriske barn.  
 
Den første brukeren er ei jente med Down syndrom. Hun ble hjerteoperert som spedbarn 
på grunn av en atrie-ventrikulær septum-defekt, og siden operert på ny på grunn av 
utvikling av insuffisiens. Hun trenger tilsyn hele døgnet da hun ikke kjenner sin egen 
begrensning i forhold til farer. Hun er svært aktiv og vanskelig å holde styr på, men blir 
fort sliten. Under oppholdet er det et ønske å bedre den fysiske formen. Mor er bekymret 
for vekta hennes. Foreldrene er skilt, og mor har hovedansvaret for barnet. Hun er hos 
faren sin hver 14. dag. Det er mor som er med under oppholdet på Beitostølen. Mor er 
veldig sliten, og har sett fram til oppholdet for kanskje selv å få litt avlastning. 
 
Den andre brukeren er en gutt med psykisk utviklingshemming, epilepsi og nedsatt syn. 
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Han har dårlig finmotorikk og veldig dårlig språk. Han bruker mye tegn. Han er 
grovmotorisk flink, og liker å gå i ulent terreng, men er svak og har dårlig balanse. Han 
bor hjemme med mor, far og fem søsken. Han har hatt støttekontakt 6 timer hver uke 
siden han var ett år.  
Ønsker for oppholdet er å trene balanse, og å trene på og sykle. Mor ønsker også at han 
skal teste ut anstrengelser i forhold til epilepsien. Han har også lyst til å prøve ridning. 
Han har med seg mor under oppholdet på BHSS. 
 
Den tredje brukeren er en gutt med CP, spastisk tetraplegi. Han har uttalte kontrakturer 
og bruker baklofenpumpe. Han får fysioterapi hver dag, og vurderes for operasjon. Han 
kunne stå for noen år siden, men er nå avhengig av rullestol og dessuten fullstendig 
pleietrengende. Han har noe funksjon i fingrene, men ikke nok til å kunne spise, drikke 
og så videre. Han har ikke språk, men pårørende mener han forstår det meste. Han er 
enebarn, bor hjemme hos foreldrene, og har støttekontakt hver 6. uke og hver 3.helg. 
Målet med oppholdet er å få litt forandring fra det daglige, og få være med på noe nytt og 
bli kjent med andre. 
 
Den fjerde brukeren er en gutt med CP, spastisk hemiplegi. Han er hjerteoperert for 
persisterende ductus arteriosus, og ble i januar-04 operert med muskelforflytning og 
osteotomi. Han får fysioterapi tre ganger i uka. Han greier å gå med støtte, og liker å være 
aktiv. Den høyre siden er den sterkeste. Han har godt språk, og er veldig voksen i 
uttalelsene. I skolesammenheng er han et godt stykke bak sine jevnaldrende. Han bruker 
manuell og elektrisk rullestol. Han bor hjemme sammen med mor og far, og har en 
stesøster på 22 år, som han har god kontakt med. Han har spesiallærer 7 timer per uke, 
men det er ellers ingen avlastning for familien. Under oppholdet ønsker han å prøve nye 
uteaktiviteter, Han har med seg moren sin. 
 
 
6.3 METODEBESKRIVELSE 
 
Spørsmålet vi ønsket å utforske i oppgaven vår, var hvordan det er å være forelder til et 
barn med funksjonshemming. Problemstillingen innebar at vi ønsket å belyse erfaringer, 
opplevelser, tanker, forventninger, motiver og holdninger rundt dette temaet. Kvalitative 
metoder egner seg godt når vi ønsker å få svar på nettopp slike spørsmål. Kvalitative 
tilnærminger passer også godt for utforskning av dynamiske prosesser som samhandling, 
utvikling, bevegelse og helhet. 
 
Utgangspunktet for vårt design og analysemetode var læreboken ”Kvalitative metoder i 
medisinsk forskning” av Kirsti Malterud. Vi satt oss nøye inn i dette stoffet og har benyttet 
metodikken fra denne boken i analysearbeidet. 
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Grunnlagsprinsipper 
 
Kvalitative metoder, i internasjonal litteratur også omtalt som naturalistic inquiry eller 
interpretive inquiry, bygger på teorier om menneskelig erfaring (fenomenologi) og 
fortolkning (hermeneutikk). Den kvalitative forskningstradisjonen støtter seg til teorier 
fra postmodernisme og sosialkonstruksjonisme. Forskeren anses som en aktiv deltaker i en 
kunnskapsutvikling som aldri kan bli fullstendig, men som handler mer om nye spørsmål 
enn om universelle sannheter. Forståelse regnes som viktigere enn forklaring.  
 
Det finnes tre grunnlagsbetingelser for vitenskapelig kunnskap. Relevans vil si hva 
kunnskapen skal brukes til, og om noen andre kan bruke vår innsikt til noe nyttig eller 
viktig. Validitet dreier seg om gyldighet og hva det man har funnet ut er sant om. I denne 
sammenheng står også overførbarhet sentralt – til hvilke sammenhenger kan våre funn 
gjøres gjeldende ut over den kontekst der vi har kartlagt dem. Repeterbarhet innebærer at 
man skal kunne oppnå like resultater ved gjentakelse av forsøket. Dette brukes gjerne som 
et mål på pålitelighet i medisinsk forskning. Som regel påvirkes imidlertid både 
datainnsamling, analyse, tolkning og presentasjon av forskerens egen person på en eller 
annen måte. Refleksivitet omhandler hvordan forskningsprosessen har prega funn og 
konklusjoner. En viktig side av dette er å klargjøre sin forforståelse og sine hypoteser. 
Refleksivitet er en aktiv holdning, en posisjon som forskeren må oppsøke og vedlikeholde. 
 
Forskerens rolle 
 
Det er viktig å være bevisst på forskerens rolle gjennom forskningsprosessen i kvalitativ 
forskning. Det er ikke et spørsmål om hvorvidt forskeren påvirker prosessen, men 
hvordan.  Tolkning er en sentral aktivitet. Forskeren skal lese sitt materiale og se etter 
mønstre, og de mønstrene vi finner, er avhengig av hvilke mønstre vi har evne til å lese og 
gjenkjenne. 
Forforståelse er den ryggsekk vi bringer med oss inn i forskningsprosjektet når det starter. 
Innholdet i denne ryggsekken påvirker hele veien måten vi samler og leser våre data. 
Denne bagasjen består av erfaringer, hypoteser, faglig perspektiv, og av den teoretiske 
referanseramme. 
 
Den teoretiske referanseramme er de briller vi har på når vi leser vårt materiale og 
identifiserer våre mønstre. På den måten er den en integrert del av vår forskningsmetode. 
I de fleste prosjekter utvikles den teoretiske referanserammen underveis, i et nært samspill 
med datainnsamling og analyse. Den teoretiske referanserammen omfatter modeller, 
teorier, begrepsapparat, definisjoner og forskningstradisjoner som brukes for å forstå 
meninga og strukturere forståelsen av materiale og funn. Vi stiller ikke med blanke ark 
når vi entrer feltet og møter data. Hypotesene er våre indre bilder av hva vi venter å finne 
i materialet vårt. Under innsamling, bearbeiding og analyse av data vil de hypotesene vi 
har med oss, bidra til å bestemme hvor vi retter blikket og hva vi får øye på.  
 
 20
Vår forforståelse var forholdsvis begrensa. Vi valgte derfor å bruke mye tid på å utvikle 
den teoretiske referanserammen. Vi deltok på et kunnskapshåndteringskurs med Arild 
Bjørnstad, leste boka hans ”Medisinsk kunnskapshåndtering” og leste Malteruds allerede 
omtalte bok. Vi brukte biblioteket på Ullevål universitetssykehus til å finne bøker og 
artikler om habilitering og rehabilitering, CP, psykisk utviklingshemming og Downs 
syndrom. For å få enda mer informasjon om CP var vi på Berg gård og møtte en 
representant fra CP-foreninga. Vi fikk også informasjon fra barneavdelinga på 
Rikshospitalet. En bibliotekar på Ullevål hjalp oss med litteratursøk i databasene 
Cochrane, PubMed, Cinahl og Embase. Med denne kunnskapen stod vi bedre rusta til det 
videre forskningsarbeidet. 
 
Feltarbeid 
 
Feltarbeidet skal omforme utvalgte sider av virkeligheten til representasjoner i form av 
observasjoner og tekster. I denne fasen etableres materialet som ved hjelp av analysen skal 
systematiseres, sammenfattes og gjenfortelles. Flere former for datainnsamling kan gi 
relevante data. Det kvalitative intervju er en mye brukt strategi, og også det vi følte ville gi 
oss best materiale. Intervjusituasjonens fortrolighet og ro kan skape en god ramme for 
historier om erindringer og sammenhenger. Forutsetningen for et godt materiale er at 
informanten kjenner seg trygg og ivaretatt, og at samtalen foregår på en måte der 
intervjueren ikke har svarene klare på forhånd. Det er viktig å lytte med et åpent sinn slik 
at man som forsker kan høre det nye eller uventede. 
 
Observasjon med ulik grad av deltakelse kan gi forskeren direkte tilgang til prosesser og 
hendelser slik de utspiller seg til hverdags. Som deltagende observatør er det viktig at 
forskeren makter å inngå i den aktuelle sammenhengen på en måte som ikke forstyrrer 
det naturlige forløpet altfor mye. Vi gjorde gjennom vår rolle som hjelpeinstruktører 
observasjon med aktiv deltakelse. Dersom vi vil utforske fenomener som gjelder felles 
erfaringer, kan fokusgrupper gi et godt materiale. Gruppeintervjuer i fokusgrupper kan 
mobilisere assosiasjoner og fantasi, ved at gruppedynamikken bidrar til å skape 
fortellinger. Fokusgrupper kan gi mye materiale i forhold til ressursinnsatsen, men det er 
viktig å være klar over at gruppedynamikken kan stenge for avvikende synspunkter, eller 
hindre at opplysninger om følsomme eller intime forhold kommer opp. 
 
Dokumentanalyse kan være et virkemiddel når vi ønsker å studere skriftlig 
kommunikasjon. Åpne svar fra selvutfylte spørreskjemaer er en annen fremgangsmåte. 
 
Intervjuer med individuelle informanter kalles også dybdeintervjuer eller 
semistrukturerte intervjuer. Det er gjerne utarbeidet en intervjuguide på forhånd som i 
stikkordsform skal minne oss om temaer vi ønsker data om. Det er verken nødvendig eller 
ønskelig å standardisere intervjusituasjonen. Intervjuguiden kan revideres underveis og 
tilpasses møtet med den enkelte informant. Vi utarbeidet hovedsaklig intervjuguiden før 
intervjuene startet, men gjorde små endringer ut fra de erfaringene vi hadde gjort oss etter 
de to første samtalene. 
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Materialet kan stamme fra mange forskjellige kilder. I analysen skal disse legges sammen 
og systematiseres til et større puslespill der feltnotater kan dokumentere og utfylle 
erindringer og erkjennelser.  I feltnotatene samler forskeren sine observasjoner og 
refleksjoner langs veien. I feltnotatene finner vi både beskrivelser, kommentarer og 
blandinger av disse. For å kunne håndtere feltnotatene på en mest mulig pålitelig måte, er 
det viktig at man i ettertid i noen grad kan skille mellom beskrivelser, kommentarer og 
litteraturbaserte momenter. 
 
Analyse 
 
Etter feltarbeidet skal rådata bearbeides og organiseres til en form der de blir tilgjengelig 
for analyse. Rådata er den faktiske hendelsen, slik den fant sted i tid og rom mellom de 
impliserte parter, og deres opplevelse av den. Det er viktig ikke å forveksle teksten i 
utskriften med virkeligheten. Selv den mest nøyaktige transkripsjonen kan aldri gi mer 
enn et avgrensa bilde av det vi skal studere. Disse oversettelsesleddene betyr dessuten 
alltid at mening går tapt, eller blir forvrengt underveis. Nonverbale sider av 
kommunikasjonen er i betydelig grad med på å forme meningen i samtalen. Her står vi 
overfor en motsetning mellom gyldighet og pålitelighet, der gyldigheten svekkes dersom 
vi slavisk følger regelen om pålitelighet. Skriver vi akkurat det som ble sagt, får vi ikke 
nødvendigvis en gjengivelse av det som ble hørt. Som regel innebærer dette at teksten i 
noen grad må redigeres under utskriften. Dette gjaldt også vårt materiale. I engelsk 
litteratur kalles dette gjerne slightly modified verbatim mode.  
 
Vi må velge transkripsjonsprosedyrer som er egna til å få fram det vi skal studere. Selv om 
det tar tid, er det på forhånd mest fordelaktig om forskeren selv lager utskriftene. Vi ble 
nødt til å skrive ned samtalen underveis, da båndopptakerne vi skulle bruke var i ustand. 
 
I analysen kan man komme fram til nye beskrivelser, begreper eller modeller ved å 
anvende analytisk reduksjon i form av for eksempel systematisk tekstkondense ing. 
Problemstillingen definerer ofte målsetningen og ambisjonsnivået for analysen med tanke 
på om det er beskrivelser, begreper eller modeller vi er ute etter. Underveis i arbeidet kan 
det riktignok oppstå flere og kanskje uventede tolkninger og konklusjoner. Disse kan det 
være vel verdt å ta med seg. 
r
 
I et prosjekt med kvalitative metoder gjør forskeren bruk av både beskrivelser og 
tolkninger. Beskrivelsene er farga av tolkningene, og enhver tolkning bygger på 
beskrivelser. De kvalitative metodene hører hjemme i en hermeneutisk 
erkjennelsestradisjon, som handler om tolkning av meninger i menneskelige uttrykk. En 
fordomsfri beskrivelse er en forutsetning for å gjøre en tolkning som skal lede fram til ny 
kunnskap.  
 
Hva angår utvikling av nye beskrivelser, er det en forutsetning for ”vitenskapeligheten” at 
forskeren gjennomfører en systematisk sammenfatning av kunnskap fra materialet fram 
mot de nye beskrivelsene. Målet er nyanserende funn som gir ny innsikt, og altså ikke 
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løsrevne og ukommenterte sitater av rådata.  Relevans, originalitet og lesbarhet 
framholdes som de viktigste utfordringene i denne typen arbeider. 
 
Hvis forskeren har utviklet nye begreper, kreves det at de på en meningsfull måte avviker 
fra det eksisterende begrepsapparat i selvstendige kategorier som ikke er altfor 
overlappende. Det må dessuten foreligge en redegjørelse for den systematiske prosessen 
fram til de nye begrepene.   
 
Utvikling av nye teoretiske modeller vil være enda mer ambisiøst, noe som går utover vårt 
mål med denne oppgaven. En slik modell skal gi en forenklet forestilling om forklaringer 
og forståelsesgrunnlag det forskes på, av og til også årsakssammenhenger. Modellene er 
ofte komplekse og multifaktorielle. Dette arbeidet kan i større grad kalles analytisk 
forskning, sammenliknet med utvikling av beskrivelser og begreper som er mer 
deskriptivt. 
 
De forskningsmessige spørsmålene som stilles defineres av problemstillingen, men svarene 
som gis avhenger av både spørsmålene som stilles, materialet og den teoretiske 
referanserammen. Det er helt legitimt å endre problemstillingen underveis i arbeidet 
ettersom fokus skjerpes inn mot kanskje mer relevante problemstillinger enn de 
opprinnelige. Dette kan medføre at spørsmålene i intervjuguiden endres eller modifiseres. 
Det er også forsvarlig å ta med flere problemstillinger etter hvert, da samme sett rådata gir 
ulike svar på ulike spørsmål. 
 
Selve prosessen i tolkningen av resultater kan variere avhengig av type materiale, 
problemstilling og så videre. Imidlertid skal de alle innebære en analytisk reduksjon. Det 
karakteriserer prosessen generelt. Mer spesifikt er systemati k tekstkondensering et 
eksempel på en beskrevet metode som kan benyttes. Vi valgte å benytte oss av denne 
metoden. Disse, i utgangspunktet kryptiske uttrykkene, har et nokså konkret innhold som 
vi skal beskrive i korte trekk. 
s
s
 
Systematisk tekstkondensering 
 
Den analyti ke reduksjonen innebærer i første rekke en abstrahering og generalisering 
(”bottom-up”), altså at noe spesifikt sier noe om det generelle. Da oppstår gjerne flere 
utfordringer. I første omgang er det iøynefallende at mye av rådataene ikke kan benyttes i 
den videre tolkningen av ulike årsaker. Men det er jo nettopp denne avgrensningen som 
er med på å definere reduksjon. Dessuten kan lojaliteten til informantenes utsagn i 
intervjuene gå tapt i en streben etter abstraherte, allmenngyldige sannheter med 
nødvendig relevans. En slik reduksjonisme der resultatene er løsrevet fra sin opprinnelige 
sammenheng, framstår som det viktigste å unngå. 
 
Dekontekstualisering og rekontekstualisering kan benyttes for å oppnå dette. Det vil si at 
enkelte deler av stoffet løftes ut av sin sammenheng (dekontekstualisering), og 
sammenholdes med andre deler av stoffet som sier noe om det samme. Hvis dette 
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medfører en verdifull tolkning, kan resultatene forsøkes tilbakeført til de sammenhengene 
stoffet først ble hentet fra (rekontekstualisering), og så vurderes som fremdeles 
meningsfulle eller ikke. Gir det nå mindre bra mening, bør tolkningene forkastes. På 
denne måten tester og validerer man sine nye kunnskaper, setter deler tilbake i helhet, og 
ivaretar forbindelseslinjene til informantenes virkelighet. 
 
Systematisk tekstkondensering beskrives som en enkel analysemetode uten krav til 
omfattende teoretisk skolering. Den skal være egnet for utvikling av beskrivelser, og til 
dels også begreper. Av den engelskspråklige faglitteraturen er den i hovedsak basert på 
Giorgis fenomenologiske analyse. Vi skal beskrive prosedyren i korte trekk. Den kan deles 
inn i fire trinn: 1) å få et helhetsinntrykk, 2) å identifisere meningsbærende enheter, 3) å 
abstrahere innholdet i disse og 4) å sammenfatte betydningen av dette. 
 
1. Om dette trinnet er det poengtert at man skal unngå å begynne med å 
systematisere for tidlig. En skal aktivt forsøke å legge vekk sin forforståelse og 
referanseramme. Det er naturlig å starte med å identifisere intuitive temaer, i alle 
fall etter gjennomlesing av alle rådataene. 
 
2. Nå er oppgaven å organisere den delen av dataene som skal brukes videre, og 
avgjøre hva som er interessant. De meningsbærende enheter er kortere eller lengre 
tekst- eller sitatbrokker, som faller inn under temaene fra det første trinnet. 
Samtidig som vi identifiserer dem begynner vi å kode dem, altså systematisere i 
temaer. Dette medfører dekontekstualisering. Temaer kan endres, legges til eller 
trekkes fra kontinuerlig i prosessen. Men nye temaer krever sannsynligvis ny 
gjennomgang av råmaterialet, og antall temaer må ikke bli for høyt. Endelige 
temaer kalles koder. 
 
3. Trinn tre innebærer tolkningen av de ferdiglagde kodegruppene, og dessuten å 
avgjøre hva de meningsbærende enhetene forteller oss. Hvis kodegruppene 
inneholder omfattende og varierende sitatbrokker, kan det være verdifullt å 
inndele i subgrupper. Det er en viktig oppgave å se sitatene an med forskjellige 
øyne, kanskje også få kolleger eller andre meningsberettigete innenfor de enkelte 
temaene, til å vurdere innholdet. Hvis ingen av sitatene i en subgruppe eller en 
kode riktig beskriver essensen på en treffende måte, kan vi tillate oss å produsere et 
kunstig sitat, ”et artefakt forankret i data”. 
 
4. Sammenfatning av betydning innebærer å sette sammen funnene fra hver enkelt 
kode eller subgruppe til en helhet, fortrinnsvis en helhet som samsvarer med 
informantenes. Denne rekontekstualiseringen forebygger som nevnt 
reduksjonisme, i ordets negative forstand. Hver kode skal få en innholdsbeskrivelse 
som beskriver for leseren hva materialet forteller om en utvalgt side av en av de 
tidligere angitte problemstillinger. Disse bør helst følges av et eller flere relevante 
og mest mulig treffende sitater, om de finnes. Og endelig skal en overskrift best 
mulig beskrive den aktuelle koden. Denne kan være identisk med koden eller om 
 24
mulig ha en enda bedre og mer treffende ordlyd. Etter denne delen av arbeidet bør 
man forsikre seg om at sine tolkninger og konklusjoner ikke bryter med 
informantenes opprinnelige sitater, en bør lete aktivt etter kontradiksjoner. Det er 
også naturligvis interessant å sammenholde konklusjonene med eksisterende 
forskning på feltet. 
 
Validitet og etikk 
 
Hvis vi vil hevde at våre resultater representerer informantenes opplevelser, erfaringer, 
meninger eller tanker, må vi sørge for at dette utgjør et gyldig bindeledd mellom 
utgangspunktet og resultatene. Viktigere enn å spørre om informantene snakker sant, er 
det å spørre om hva de snakker sant om. Enhver utveksling av kunnskap rommer 
muligheter for misforståelser. Dialogisk validering kan brukes til å styrke 
intersubjektiviteten mellom informant og forsker. 
 
Gjennom formidling av forskningsprosessen og dens resultater kan vi dele kunnskapen 
som vi har utvikla. Forskerens evne til å kommunisere sin forskning påvirker den 
gyldighet som kunnskapen får – den kommunikative validitet. Den kommunikative 
validitet gjelder ikke bare forskningsprosjektets resultater og konklusjoner, men kanskje i 
minst like stor grad prosessen. Målet er ikke enighet, men innsikt og forståelse.   
 
Kvalitative forskningsmetoder innebærer møter mellom mennesker, og normer og verdier 
utgjør viktige elementer av den kunnskapen som utveksles og utvikles. Det er derfor 
viktig at forskeren kjenner til noen av de etiske utfordringene som dette medfører. 
Richards og Schwarts lister opp fire former for risiko eller belastning som deltakerne kan 
utsettes for; psykisk uro, misbruk, fordreining eller gjenkjennelse. Særlig viktig blir det å 
utvise aktsomhet i studier som tar opp sensitive temaer eller innhenter kunnskap fra 
sensitive grupper. Informanten må kunne stole på at den tilliten som hun har vist 
forskeren, ikke blir misbrukt.  
 
Nærheten i feltarbeidet stiller også krav til nøkternhet hos forskeren. I møtet med 
kunnskap som er sterkt følelsesmessig kan forskeren miste sin edruelighet som er 
nødvendig for å håndtere kunnskapen på en systematisk måte. En samtale om viktige 
spørsmål kan sette i gang overveielser og ettertanker som tidligere har vært undertrykt 
eller vært ubevisste for informanten. I slike tilfeller blir det en utfordring for forskeren å 
finne sitt ansvar i forhold til informanten slik at de ikke føler seg misbrukt. Forskeren må 
være klar over at enhver datainnsamling representerer en potensiell intervensjon, som kan 
åpne for en prosess og aktivere psykisk uro.  
 
 
6.4 METODEDISKUSJON 
 
Da vi reiste til Beitostølen hadde vi akkurat gjennomgått et kurs i kunnskapshåndtering 
med Arild Bjørndal. Det var under dette kurset vi fikk kjennskap til ulike former for 
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design i medisinsk forskning. En kvalitativ studie pekte seg ut som meget velegna for vår 
forskning på BHSS. Etter å ha lest Kirsti Malteruds lærebok, hadde vi et tilstrekkelig 
kunnskapsgrunnlag for å starte studien. Som forskere på førstegangsreise lærte og erfarte 
vi mye underveis, og dette har nok innvirket også på resultatene. Samtidig var vi veldig 
grundige og stilte både uten vaner og uvaner. 
 
Før oppholdet på Beitostølen hadde vi forholdsvis liten kjennskap til fagfeltet fysikalsk 
medisin og rehabilitering, bortsett fra grunnleggende undervisning om 
bevegelsesapparatet og nevrologi. Vår forforståelse var dermed begrensa på dette området. 
Fordelen var at vi nærmet oss området med åpent sinn. For øvrig utgjør en stor del av 
forforståelsen det vi generelt har med oss av faglig kunnskap og holdninger fra 
medisinstudiet. For å sette oss nøyere inn temaet leste vi utvalgte kapitler fra bøker, og vi 
brukte mye tid på litteratursøk i databaser. Oppholdet på Beitostølen og møtet med 
personell og pasienter, lærte oss dessuten mye. På denne måten ble den teoretiske 
referanserammen utvidet underveis. 
 
Som feltarbeid valgte vi å benytte oss av intervju som hovedmetode. Observasjon inngikk 
også som en del av feltarbeidet, hovedsaklig som observasjon med aktiv deltakelse. Vi var 
med på stort sett alle treningsøktene som hjelpeinstruktører. Vi deltok også på to små 
utflukter. Dette ga oss god kjennskap til barna og foreldrene, og samspillet dem imellom. 
Vi tror også det bidro til at informantene følte seg komfortable og trygge på oss, og på den 
måten åpnet seg mer i intervjusituasjonen. Samtidig har nok vår kjennskap til 
informantene spilt en rolle i intervjusituasjonen, både i intervjuguiden og i oppfølgingen 
av de enkelte spørsmålene. Informantenes kjennskap til oss kan også ha spilt inn på 
hvordan intervjuene forløp, og hva de valgte å dele med oss. Også våre tolkninger og 
slutninger har trolig vært påvirket av det eksisterende kjennskapet. Våre roller som 
observatører, treningsinstruktører og forskere kan dessuten ha skapt noe forvirring og til 
slutt påvirket kommunikasjonen. 
 
Intervjusituasjonen ble valgt fordi det skaper en fortrolig atmosfære som passer godt for 
utveksling av personlige erindringer. Temaet vi skulle ta opp virket for oss på mange 
måter vondt og vanskelig for informantene å snakke om, og vi valgte også av den grunn å 
foreta intervjuer. Bruk av fokusgruppe kunne dessuten ha vært en mulighet, men vi var 
redd dette ville hemme enkelte av informantene i å ytre seg. Gjennom arbeidet med 
resultatene så det forøvrig ut som om informantene hadde bidratt omtrent like mye.  
 
Intervjuene ble foretatt på et grupperom med stille og rolige omgivelser. Etter det første 
intervjuet bestemt vi oss for at samme person skulle foreta alle intervjuene. Dette var for å 
unngå metodefeil som følge av at vi alle har ulike måter å kommunisere på. Vi gjorde kun 
et intervju per informant, men dette varte til gjengjeld så lenge det var nødvendig. 
Gjennomsnittlig tok det to timer. Dette fant sted i uke 3, da vi hadde blitt kjent med 
informantene, og også hadde hatt tid til å forberede oss både faglig og med tanke på 
intervjuguiden. Vi holdt muligheten åpen for et intervju nr. 2, men besluttet at det ikke 
var nødvendig. Vi fikk tilstrekkelig svar på det vi ønsket, og ville heller ikke belaste 
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informantene mer enn nødvendig. For flere var det en tøff opplevelse å fortelle om et så 
vanskelig og nært tema. 
 
Intervjuene ble foretatt på Beitostølen under informantenes opphold her. Det er mulig 
dette i seg selv er en spesiell situasjon som har påvirket intervjuene. 
 
Intervjuguiden ble til etter hvert under oppholdet på Beitostølen. Vi fikk ideer og 
inspirasjon både fra litteraturen på feltet og gjennom kontakten med barna og foreldrene. 
Vi fulgte intervjuguiden under samtalene, men ga samtidig informantene muligheten til å 
snakke fritt der det var naturlig. Ved ikke å holde altfor stram styring, fikk vi spontant 
frem momenter og temaer vi selv ikke hadde tenkt på, og som viste seg viktige for 
informanten.  
 
Problemstillingen vår var ganske vid. Dette var fordi det var flere aspekter ved 
foreldrerollen vi var nysgjerrige på. Vi vurderte å plukke ut et tema, men var redd 
materialet kunne bli lite med tanke på at vi bare hadde fire informanter. Disse få 
informantene ga oss derimot anledningen til å få et lite innblikk i flere av sidene ved det å 
ha et funksjonshemmet barn. Det er mulig vi ved å ha færre temaer kunne gått mer 
detaljert til verks og fått et mer metta materiale. Dette ville i så fall forutsatt at 
informantene ønsket å snakke mer om hvert tema, noe vi i etterkant tviler på. 
 
Som transkripsjonsmetode var planen at vi skulle ta opp intervjuene på bånd, for så å 
skrive dem ned. Vi ble fortalt at det var båndopptaker på BHSS, men disse viste seg 
dessverre å ikke fungere. Vi bestemte oss dermed for å skrive ned det som ble sagt 
underveis. Den som ikke styrte intervjuet, hadde hovedsakelig denne rollen. 
Informantene syntes alle det var helt i orden at vi noterte underveis. Ved å gjøre det på 
denne måten var det selvfølgelig en fare for at noe materiell skulle gå tapt underveis. For å 
gjøre dette utslaget så lite som mulig satt vi oss ned rett etter intervjuet og gikk gjennom 
hele samtalen. Dette var for å utfylle hverandres hukommelse. Noen poenger og sitater 
kan selvfølgelig allikevel ha blitt borte for oss. 
 
Etter dette ble rådataene bearbeida og organisert. De utvalgte kodene tilsvarer de 
forhåndsdefinerte temaene fra intervjuguidene og temaer som tilkom i den åpne delen av 
intervjuene. Vi mener at vi fikk med oss alle relevante koder som materialet ga grunnlag 
for. Koding og produksjon av systematiske oversikter innebar oppstykking av teksten, og 
enkeltsitater ble tatt ut av sin sammenheng, noe som økte sannsynligheten for 
feiltolkning. Vi lagde en oversiktsmatrise for å lettere kunne analysere dataene. I hele 
denne prosessen kan mening ha gått tapt eller blitt forvrengt. Vi følte allikevel det var en 
nødvendig prosedyre for å få oversikt over materialet. Vi følte ikke at en helhetsanalyse 
ville gjort samme nytten. Det var dessuten deler av intervjuet som ikke kunne defineres 
som meningsbærende enheter. Dette døde materialet var det også en fordel å redigere bort 
slik at det resterende materialet ble tydeligere. 
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Målet med innholdsbeskrivelsene er å formidle hva materialet forteller om en bestemt del 
av problemstillingen vår. Innholdsbeskrivelsene representerer det samlede innhold i alle 
de meningsbærende enhetene og har en ren deskriptiv form. Faren for feiltolkning av 
informantene er derfor minimalisert. 
 
Hovedhensikten med sitatene er å forankre innholdsbeskrivelsene i råmaterialet. 
Illustrative, spesielle eller typiske sitater skal også krydre innholdsbeskrivelsene. Sitatene 
er ikke alltid gjengitt ordrett. Hensikten med dette har vært å gi den beste gjengivelse av 
meningsinnholdet. Det kan allikevel ikke utelukkes at meningsinnholdet har blitt endra. 
 
I kvalitativ forskning vil både beskrivelse og tolkning påvirke hverandre. På flere måter 
har vi vært med på å påvirke vårt materiale. Dette gjelder både utvikling av 
intervjuguider, selve intervjusituasjonen og analyseprosessen. Under samtalene ble våre 
informanter påvirket av oss som forskere. Gjennom spørsmål som ble stilt eller ikke stilt, 
respons som ble gitt eller ikke gitt og emner som ble fulgt eller forlatt, samvirket vi med 
våre informanter og påvirket dermed materialet. Våre resultater kan derfor ikke 
reproduseres. 
 
Resultatene våre kan heller ikke sammenliknes med gullstandard eller andre kilder. 
Validering er et kjent problem i kvalitativ forskning. Hensikten vår var ikke å oppnå 
ekstern validitet, noe som heller ikke var mulig med vår metode. Resultatene vil ikke ha 
gyldighet i vilkårlige sammenhenger. Dette er hovedsaklig fordi utvalget av informanter 
var strategisk og ikke representativt. Utvalget var også lite, i tillegg til at konteksten var 
spesiell. Intern validering av våre resultater innebar kontroll av troverdigheten til 
resultatene i forhold til råmaterialet. Ved rekontekstualisering undersøkte vi om 
resultatene stemte overrens med den virkeligheten vi hadde forsøkt å beskrive. Vi fant 
ingen uoverensstemmelser mellom resultatene og intervjutekstene.  
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7. RESULTATER 
 
7.1 INFORMANTENES ERFARINGER 
 
For å få bedre oversikt over det ellers litt kaotiske intervjumaterialet, systematiserte vi 
informasjonen i en matrise kategorisert etter hovedtemaene i intervjuguiden. 
 
TEMA I 
INTERVJU-
GUIDEN 
Informant 1 
 
 
Informant 2 
 
 
Informant 3 
 
 
Informant 4 
 
 
Reaksjon på 
diagnose, den 
tidlige fasen 
- uvitenhet var 
vanskelig, lite 
tilgjengelig info 
- ”ikke 
deprimert, er 
ikke typen til 
det” 
- godtatt at 
sønnen var sein 
- fortvilte 
besteforeldre, 
”det må da 
være noe man 
kan gjøre”, 
senere har også 
disse godtatt 
ting som de er 
- skuffelse og 
sinne pga sein 
diagnose, først i 
alder 2,5år, ”de 
sa han sikkert 
var sein”, ”aldri 
vært så sint før”
- deretter sorg, 
”hvordan 
skulle det gå” 
- diagnose ikke 
så viktig, ”A. er 
A.” 
- ikke følt seg 
stigmatisert 
- ”følte oss heldig 
som fikk M.” 
- ”hadde troa på han 
hele veien” (født 
25.uke) 
- ”helt greit å få 
diagnosen”, etter 7 
mnd 
- ”visste ingenting 
om det, trengte ei 
uke til å vende seg til 
det” 
- legen skulle 
fortelle om alt galt 
som kunne skje, men 
ville ikke høre noe 
om dette, tar ikke 
sorgene på forskudd 
- ingen sorgreaksjon, 
men reaksjon etter at 
M. kom hjem fra 
sykehuset, innhenta 
av utmattelse 
- helt greit å fortelle 
andre om det 
- ”man vil jo helst ha 
en frisk unge” 
- redd for å miste 
henne 
- visste ikke hva det 
innebar 
- sorgreaksjon, gråt 
mye 
- så på det som sin 
straff, tenkte mest på 
seg selv fram til 
hjerteoperasjon etter 
fire mnd 
- greit å fortelle det 
til andre, ba søsteren 
si det til flest mulig, 
”de var trygge på 
meg” 
- var tøft å få 
bekrefta diagnosen 
- ”viktig å ha noen å 
snakke med” 
 
Møte med 
helsevesen og 
offentlige 
etater 
- lite info i 
starten 
- senere god 
kontakt med 
leger 
- elendig 
service fra 
- greit, har bra 
lege som 
henviser ved 
behov 
- ”PPT ikke så 
bra, arrogante 
folk, er 
- fornøyd med 
helsevesenet 
- vanskelig med 
søknader til 
trygdekontoret etc. 
- ”største problemet 
er hjelpemiddel-
- fikk bekrefta 
diagnose etter ni 
dager, ”etter dette 
svikta det litt”, altfor 
lite info, måtte 
ordne det selv, (fikk 
også tlf fra to andre i 
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hjelpemiddel-
sentral 
 
slitsomt” 
- måtte skaffe 
logoped selv 
- fått veldig 
god oppfølging 
etter tilkommet 
epilepsi-
diagnose 
sentralen, tar tid” samme situasjon) 
- ansvarsgruppe-
møte er svært 
positivt 
- negativt: ”alt det 
ekstra”, ”har 
søknader langt opp i 
halsen” 
Behov for, og 
tanker 
omkring 
avlastning 
- har 
støttekontakt 
hver 6.uke og 
hver 3. helg 
- 
uproblematisk 
å gi slipp 
- utover dette 
støtte og hjelp 
fra familie 
- støttekontakt 
6 timer/uke 
siden ett års 
alder 
- ingen dårlig 
samvittighet 
knytta til dette 
- ønsker ingen 
avlastning 
utover dette 
- egen assistent i 
barnehagen, 
spes.lærer 7 
timer/uke 
- ikke avlastning og 
støttekontakt ellers, 
synes ikke de 
fortjener det, har 
ingen andre unger å 
passe på, men ville i 
så fall ikke hatt 
dårlig samvittighet 
- ”vanskelig å gi 
slipp inntil nå, ikke 
visst hva det gikk ut 
på” (om oppholdet 
på BHSS) 
- mor har ”vanskelig 
for å spørre om 
hjelp” 
- hun har det ikke 
bra hvis hun ikke er 
trygg på den som 
passer J. 
- ”blir for mye 
innimellom, blir helt 
surrete i hodet” 
- ”avlastning 
nødvendig for at vi 
skal ha det bra, 
begge to” 
Fysisk 
belastning 
- ”tungt fysisk”, 
det er det 
tyngste ved 
hele 
situasjonen 
- slitsomt å 
stelle han alene 
og ha han med 
ut på tur, f.eks 
sykehusbesøk 
- ingen - far flink til å leke, 
men mor har mest 
av slitet 
- aller vanskeligst at 
det er fysisk slitsomt, 
bæring osv. 
- ”det er slitsomt og 
travelt” 
- høyt aktivitetsnivå, 
trenger kontinuerlig 
tilsyn 
- tungt å bære og 
passe på J. 
Foreldre-
rollen, 
oppdragelse, 
målsetninger 
- ”prøver å 
være streng 
også, men gir 
etter av og til” 
- ”må ha 
grenser han 
som andre 
- går greit å 
veksle mellom 
roller, men tar 
delvis med seg 
jobben hjem, 
(jobber med 
PUH) 
- ”skulle ønske at 
han lystra mer”, 
hører mer på faren 
- vanskelig å sette 
grenser, ”vi har vært 
så mye sammen”, 
lettere når far sier 
- vil at J. skal klare 
seg selv, være ute 
blant folk og være 
sosial, ønsker at hun 
skal flytte ut og 
fungere slik at hun 
kan få seg et sted å 
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unger” 
- mer trassig 
med mor enn 
far 
- har fått 
beskjed om å 
ikke drive med 
noen 
opptrening 
hjemme, begge 
parter blir bare 
utslitt av det 
- ”kjekt å ha 
han hjemme 
selv om det er 
slitsomt” 
- ”fint å se at 
han gleder seg 
over små ting” 
- ”veldig kjekt 
å være forelder 
til MH., han er 
blid og fornøyd 
- formildende 
omstendighet 
at han er 
”oppegående i 
hodet og at han 
er god å ha 
med å gjøre” 
- hun og 
mannen deler 
litt på ansvaret 
overfor 
ungene, mor 
mest med A., 
far mer med de 
fem andre 
- ønsker sosial 
trening, at han 
får oppdragelse 
og folkeskikk 
som resten 
- skal ikke få 
særbehandling, 
skal ikke kunne 
lure seg unna 
fordi han er 
PUH 
- største sorgen 
er å se alle de 
små tingene 
han ikke kan 
gjøre 
- stadig nye 
situasjoner og 
nye 
utfordringer 
- må være 
tålmodig, 
forklare ting 
litt ekstra  
nei 
- problematisk at M. 
har så mange redsler, 
mor blir fortvila og 
vet ikke hva hun 
skal gjøre 
- veldig knytta 
sammen, glad i 
hverandre, koser 
mye 
- ved atskillelse ber 
M. om at mora ikke 
skal gå, ”jeg vet at 
det går over etter en 
stund som for andre 
barn” 
- ønsker at andre 
skal oppføre seg så 
normalt som mulig 
overfor M., ”alle vet 
at han er som han 
er” 
- skuffelser: 
trygdekontoret som 
kalte M. sterkt 
funksjonshemmet i 
et skjema, dessuten 
fysioterapeut som 
ikke hadde tro på at 
M skulle klare å gå 
- trener ikke 
hjemme, deilig å 
slippe dårlig 
samvittighet og 
ansvaret 
bo 
- nødvendig å være 
streng, vil at folk 
skal like henne – at 
hun er fordragelig, 
”tror at det er viktig 
med rutiner” 
- andre skal ha 
akkurat samme krav 
til J. som til andre, 
ikke være redd for at 
mor setter folk på 
plass hvis de 
kritiserer J. 
- ADL-trening 
hjemme 
- av og til kan J. 
manipulere (”rølpe 
det til for”) mor som 
blir stressa, fører til 
at J. rølper 
ytterligere, ond 
sirkel, ”slitsomt at 
hun ikke vil lystre”, 
”nå må du komme 
her” 
- ”noen ganger føler 
jeg at jeg snakker til 
ingen” 
- ”redd for at J. skal 
skade seg, at det skal 
skje henne noe, at 
noen utnytter henne 
fordi hun er så snill, 
ser henne for seg 
over alt” 
- gjør det enklere at 
J. er kjekk, snill og 
blid jente, gir masse, 
er spesiell, ”det som 
hun gir og at hun er 
som hun er” 
- ”aldri vært noe 
negativt å ha J.” 
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Relasjoner i 
familie og 
slekt, eget 
sosialt liv 
- MH. har ikke 
søsken 
- ”får ikke 
opplevd noe 
sammen”, får 
ikke dratt på 
ferie, også pga 
bondegården, 
”dette er litt 
leit” 
- besteforeldre 
stiller opp ift. 
møter, reiser 
etc. 
- ikke mer el 
mindre 
sammenknytta 
pga. A. sin 
situasjon 
- fem søsken, 
”de andre 
tenker ikke 
over det” 
- eget sosiale 
liv ikke påvirka 
- ingen søsken, 
halvsøster som er 
narkoman 
- ikke påvirka det 
sosiale livet, foreldre 
var godt voksne da 
de fikk M., ferdig 
med uteliv og slikt 
- besteforeldre kan 
passe ved behov, god 
venninne med 
svigermor 
- ”M. har aldri vært i 
veien” 
- M. er veldig glad i 
søsteren sin og 
omvendt 
- positivt at man 
kommer i kontakt 
med andre fordi det 
feiler M. noe 
- ”J. er positiv å ha 
med seg, som å ha 
med hund” 
- mors sosiale liv er 
begrensa, ikke alle 
kan være 
barnevakter, dog har 
det ”ikke vært 
negativt å ha J.” 
- mor og far i 
nærheten, der kan J. 
være 
- mor syns ikke hun 
får noe særlig hjelp, 
”problem selv med å 
spørre om hjelp” 
- faren på jobb 
medfører tøffere 
situasjon for mor, 
”tøft å ta alt aleine” 
- må begrense 
jobbingen 
Påvirkning av 
partner-
forhold 
- ”det har jeg 
aldri tenkt på”, 
tror ikke 
påvirkning 
- mannen har 
gård, vanskelig 
å få avløser, 
”litt leit” 
- partner-
forhold påvirka 
positivt 
- viktig/ 
forutsetning i 
situasjon at 
man har et 
godt ekteskap 
- tror ikke det har 
påvirka forholdet 
- tror ikke det har 
påvirka forholdet, 
tror ikke det var det 
som gjorde at det 
ikke fungerte 
Framtida, håp 
og 
bekymringer 
- ”har ingen 
mål og 
forventninger” 
- ”får gå som 
det går” 
- ”ikke rett at 
han skal være 
hjemme resten 
av livet, da skal 
vi få gjøre det 
vi har lyst til” 
- ”tror han får 
det fint i 
framtida”, 
- trist: A. blir 
aldri voksen, 
”det er ingen 
positiv 
situasjon”, må 
bare gjøre det 
beste ut av det 
- sorg: hvordan 
skulle det gå 
- A greier ikke 
hevde seg i 
noe, selv ikke 
her (på BHSS) 
- ikke bekymra 
- ”mest bekymra for 
hva det skal bli av 
ham”, ser at han er 
dårligere enn andre 
til å lese og regne 
- fornøyd og glad 
gutt, selv om han er 
litt trassig 
- glad for han ikke 
har spurt hvorfor 
han ikke kan gå 
- bekymra for å 
slippe han av gårde 
på egenhånd i 
- bekymra i forhold 
til J.s helse, hjertet 
(medfødt hjertefeil) 
og vekta 
(overvektig) 
- redd for at hun skal 
skade seg og at andre 
skal utnytte henne 
- trist at hun ikke 
har de samme 
mulighetene til å 
oppleve ting som 
andre, f.eks når det 
gjelder kjæreste 
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tenker at han 
skal bo på 
bosenter med 
mange kjente 
rundt seg, 
kanskje gjøre 
nytte for seg på 
en bedrift 
når sammen 
med A. 
- pos: at han 
lurer på ting, 
stiller spørsmål, 
ikke snakker 
tull, sier 
fornuftige ting 
forhold til veier og 
trafikk 
- har troa på at han 
skal bli bedre, er 
optimistisk 
- ”heldige som har 
M.” 
- målsetninger: 
komme seg fram 
uten for mye 
hjelpemidler, f.eks 
med krykke/stokk; 
jobb han kan trives 
med; kontakt med 
andre 
- ”urettferdig” for J. 
- etter å ha sett video 
av voksne med 
Downs var det ”godt 
å se at det gikk bra” 
Livsfilosofi, 
lærdom og ny 
innsikt 
- ”vet nå at 
ikke alle unger 
er født friske, 
tar ikke friske 
unger for gitt” 
- forstår andre 
bedre, dømmer 
ikke, ”folk har 
en grunn til å 
gjøre som de 
gjør” 
- ”alltid like 
vanskelig å 
snakke om 
dette” 
- tålmodighet 
- ”vet ikke hva som 
kan/vil skje, være 
mer forsiktig med 
hva man sier: slenge 
ut ting om andre” 
- tar ting som det 
kommer 
- ”alle fremskritt er 
store” 
- ”tar ikke sorger på 
forskudd, forholder 
seg til realiteter” 
- ”tolerant overfor 
alle slags 
mennesker” 
- ”tryggere nå fordi 
en har henne” (ift. å 
møte andre med 
funksjonshemminger
), har forandret meg 
på denne måten, 
”ønsker at de skal 
akseptere min og” 
- vil at vi skal ha 
Downs-barn tilstede, 
gjør oss til bedre 
personer fordi de er 
ærlige og naturlige 
barn, ”er seg selv” 
 
 
Videre følger en tverrgående analyse. Vi har lagd egne overskrifter (i uthevet skrift) som 
uttrykker hovedbudskapet innen hvert tema. Deretter følger de viktigste poengene i de 
meningsbærende enhetene. Dette tjener som innholdsbeskrivelse for vårt materiale. 
 
Sorg og sinne, dernest forsoning uten skyld eller skam 
Tema: Reaksjon på diagnosen, tidlig fase av forløpet 
 
- To av informantene opplevde en mer eller mindre akutt reaksjon med sinne og 
sorg etter at barnets diagnose ble kjent, mens to andre ikke opplevde dette i samme 
grad, og beskrev en hurtigere følelse av aksept og forsoning. 
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- Alle fire informantene opplevde over tid egen aksept av, og forsoning med deres 
barns diagnose og annerledeshet. Ingen virket å fortrenge eller pynte på 
virkeligheten. Dessuten syntes også alle fire foreldrene at det var uproblematisk å 
meddele sitt barns diagnose til omgivelsene, i første rekke slekt og venner. De følte 
seg ikke stigmatisert som foreldre til et enten fysisk eller psykisk ”uperfekt” barn. 
- To av foreldrene fortalte at de manglet kunnskap om tilstanden barnet deres 
hadde, og at dette opplevdes problematisk. De mente deres helsepersonell gjorde 
en for dårlig jobb med tanke på informasjon. Noe helt annet fortalte en av de to 
andre som ikke var misfornøyde med dette. Denne mora hadde blitt tatt med inn 
på en leges kontor for å informeres om alle potensielle farer og mulige 
komplikasjoner hos veldig tidlig fødte barn. Men hun avfeide legen og sa at hun 
ikke var interessert i slike bekymringer før de eventuelt ble en realitet. Hun var 
bevisst på å kun forholde seg til det som allerede var konstatert. 
- En av informantene var veldig sint og skuffet over at hennes barns diagnose 
(psykisk utviklingshemming) ikke ble stadfestet før etter to og et halvt år. Selv 
hadde hun flere barn fra før, og var allerede etter et halvt år klar over at noe var 
galt. I to år hadde hun fra ulike fagfolk fått høre at barnet hennes bare var ”seint 
ute”. 
- En av informantene fortalte også at hun de første månedene etter fødselen var mer 
opptatt av seg selv enn ungen, og trodde hun hadde fått et psykisk 
utviklingshemmet barn som straff for egne handlinger. 
 
Sitater: ”Det må da være noe man kan gjøre”, ”hvordan skulle det gå”, ”viktig å ha noen 
å snakke med”. 
 
Dårlig hjelpemiddelsentral, god oppfølging fra leger 
Tema: Møte med helsevesen og offentlige etater 
-  Tre av informantene var veldig misfornøyde med hjelpemiddelsentralen, og 
fortalte som eksempel at det var opp til et halvt års ventetid på for eksempel 
rullestol. I tillegg til irritasjon over selve forsinkelsen medført dette at ungen 
dessverre hadde vokst ut av størrelsen på stolen. En av informantene har opplevd 
dårlig behandling på kommunens PPT- kontor i form av arroganse og manglende 
tiltak. Logopedbehandling måtte initieres på egen hånd. En av informantene har 
også blitt dårlig behandlet på trygdekontoret i forbindelse med - ifølge henne - 
tåpelige søknadsprosesser og skjemaer. 
-  To fortalte som nevnt over om for lite og dårlig informasjon fra helsevesenet etter 
at barnets diagnose ble gjort kjent for dem, en opplevde også at barnet fikk 
diagnosen for seint. Imidlertid var tre fornøyd med oppfølging av leger konkret i 
senere tid etter litt misnøye i starten. 
- En beskrev ansvarsgruppemøtene i kommunen som svært positive. 
 
Sitater: ”Største problemet er hjelpemiddelsentralen, tar tid”, ”det negative er alt det 
ekstra”, ”har søknader langt opp i halsen”. 
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Får avlastning etter behov, ingen dårlig samvittighet 
Tema: Behov for, og tanker om avlastning  
 
- To av informantene, benyttet avlastningstilbud allerede, disse syns det var 
uproblematisk å ”gi slipp” og hadde ingen dårlig samvittighet knytta til 
avlastningen. En sa hun vurderte å benytte seg av tilbudet, men hadde inntil nå 
ikke hatt den nødvendige tilliten, og dermed hatt vanskeligheter med å gi slipp og 
vært usikker på hva barnet hennes gikk til. Hun så imidlertid at både hun og 
barnet hennes ville hatt godt av det. 
- En benyttet ikke avlastning, hun hadde ikke andre barn og syntes ikke hun trengte 
eller fortjente et slikt offentlig tilbud, men hun ville benyttet det uten dårlig 
samvittighet hvis hun følte de trengte det. 
 
Sitater: ”Avlastning nødvendig for at vi skal ha det bra, begge to”, ”tungt fysisk, det er det 
tyngste ved hele situasjonen”. 
 
Prinsipielt lik behandling som andre unger 
Tema: Foreldreroller, oppdragelse, målsetninger 
 
- Alle fire var klare på at barnet i utgangspunktet skulle behandles likt som andre 
med samme grensesetting og krav til oppførsel. 
- To av dem sa at grensesetting var vanskelig, blant annet fordi de var tett knytta 
sammen og fordi de syntes synd på ungen sin i ulike sammenhenger. 
- Hos alle fire hadde mor hovedomsorgen, brukte mest tid på, og var mest knytta til 
deres funksjonshemmede barn sammenliknet med far. 
- Dessuten drev ingen av de fire med noen form for fysisk opptrening hjemme, dels 
etter anbefaling, og dels for å slippe ansvar, dårlig samvittighet og å bli utslitt. 
- Alle fortalte at små gleder og fremskritt ble ekstra store. En fortalte at den største 
sorgen var å se alle små tingene som barnet ikke kunne gjøre og at dette var en 
slags kontinuerlig prosess da det stadig var nye barrierer som ikke ble brutt 
sammenliknet med andre barn. 
- Alle hadde som målsetning for barna sine at de skulle bli mest mulig selvhjulpne, 
utvikle sosial kompetanse og fungere i samfunnet slik at de i framtida skulle greie 
seg mest mulig på egen hånd. 
- To av dem gledet seg over at barnet tross alt skjønte mye og viste interesse. 
- Tre av dem sa at de gledet seg over mye samvær, mer enn om barnet deres var 
friskt. Alle mente at funksjonssyke barn i større grad enn andre barn ble nærmere 
knytta fysisk til sine mødre på grunn av all kontakten dem i mellom i forbindelse 
med hjelp. 
- En fortalte om skuffelse over andres manglende optimisme på vegne av deres barn. 
- En fortalte om en uheldig ond sirkel som kunne oppstå på grunn av det til tider for 
tette samværet mellom mor og barn og fraværet av pauser herfra. 
- En mor fortalte at hun var redd at ungen sin skulle bli utnytta fordi hun var så 
snill, naiv og tillitsfull. 
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Sitater: ”Må ha grenser han som andre unger”, ”alle vet at han er som han er”. 
 
Upåvirkede interne relasjoner i familie og slekt 
Tema: Relasjoner i familie og slekt, eget sosialt liv 
 
- Alle fire sa at (kjerne)familie og slekt ikke var blitt nærmere knyttet sammen av å 
ha et funksjonshemmet medlem. Det hadde ikke ført til at familien hadde fått mer 
tilbud om hjelp av slekt eller venner, men heller ikke ført til noen splittelse. Flere 
understreket sitt gode forhold til slekt og venner, og at de fikk nødvendig hjelp, 
men altså ikke mer eller mindre på grunn av sitt funksjonshemmede barn. 
- To sa at eget sosialt liv var begrenset på grunn av deres funksjonshemmede barn, to 
sa at det ikke var påvirket av det. 
- To sa at det sosialt sett kunne være en positiv faktor å ha et funksjonshemmet barn, 
at en lettere kom i kontakt med andre slik som om man for eksempel hadde hund. 
 
Sitater: ”De andre tenker ikke over det”, ”M. har aldri vært i veien”, ”J. er positiv å ha med 
seg, som å ha med hund”. 
 
Upåvirket partnerforhold 
Tema: Påvirkning av partnerforhold 
 
- Ingen av de fire trodde at forholdet foreldrene i mellom var påvirket negativt, tre 
trodde ikke det var påvirket i verken positiv eller negativ retning, mens en sa at det 
hadde påvirket det positivt. 
 
Sitater: ”Det har jeg aldri tenkt på”. 
 
Ønske om mest mulig selvstendighet, samtidig bekymring for framtida 
Tema: Framtida, håp og bekymringer 
 
- Tre uttalte spontant at de hadde som målsetning for barnet sitt at han skulle flytte 
ut og klare seg selv i størst mulig grad. 
- Tre hadde som hovedbekymring at de lurte på hva det ville bli av barnet deres og 
hvordan det ville gå. 
- To var spontant optimistiske på barnets vegne og trodde de skulle få det fint og bli 
stadig flinkere. Disse to sa også at det ikke var vanskelig å snakke om disse tingene. 
De var grunnleggende optimistiske, realitetsorienterte og ville ikke ta sorgene på 
forskudd. 
 
Sitater: ”Urettferdig”, ”det er ingen positiv situasjon”, ”tror han får det fint i framtida”. 
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Økt toleranse 
Tema: Livsfilosofi, lærdom og ny innsikt 
 
- Tre foreldre fortalte om økt toleranse, mindre fordommer og mer forståelse for 
andre i like og ulike situasjoner. En sa også at hun sammenliknet med tidligere, nå 
hadde en ny og erfaringsbasert trygghet i forhold til andre barn som ikke var friske 
eller helt normale. 
- Flere fortalte også om ny innsikt i forhold til god og dårlig helse, at det ikke var 
noen selvfølge å føde lytefrie og velskapte barn. Overfor andre foreldre, sa de også 
at de var mer tolerante. 
- To sa at det var vanskelig og tøft å snakke om barnet slik vi gjorde i intervjuene, 
men en av dem sa at det samtidig var godt. 
 
Sitater: ”Vet nå at ikke alle unger er født friske, tar ikke friske unger for gitt”, ”alle 
fremskritt er store”, ”tolerant overfor alle slags mennesker”. 
 
 
7.2 FORSKNING PÅ OMRÅDET 
 
I det følgende vil vi gjengi relevant innhold i noen artikler om foreldre/barn-
interaksjonen når barnet er funksjonshemmet. Dette har vi gjort for å kunne diskutere 
våre resultater i lys av denne øvrige forskningen. I noen tilfeller refererer vi 
bakgrunnsmaterialet brukt i artikkelen, slik at innholdet ser ut til å avvike fra artikkelens 
tittel. Forfatterinformasjon finnes i litteraturreferansene. 
 
1. “A phenomenological study of the experience of being a mother of a child with cerebral 
palsy”: 
- Alle mødre fortalte om mange ulike omsorgs-stressorer i hverdagen. 
- Alle påpekte det fysiske slitet og følelsen av å alltid ha det travelt; 
dobbeltarbeidende mødre. 
- Samtlige kunne også fortelle om god hjelp fra familie, venner og kjente, dessuten 
mottok alle offentlig hjelp i større eller mindre grad. 
- Flere var bekymret for at barnet ikke skulle nå sitt maksimale potensial på grunn 
av manglende innsats hos foreldre. 
- Flere fortalte om vanskeligheter i partnerforhold. 
- Noen hadde dårlig samvittighet fordi de følte at de aldri ga barnet nok 
oppmerksomhet. 
- Det ble pekt på vanskeligheter med å prioritere eget sosialt liv og vanskeligheter 
med å være adskilt fra barnet. 
- Mange sa at de hadde det økonomisk trangt fordi mor ikke hadde tid til å jobbe. 
 
2. “Stress, Coping, and Perceptions of Child Behavior in Parents of Preschoolers with 
Cerebral Palsy”: 
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- Hos mødre var høye nivåer av depresjon og stress i relasjon til omsorgsgivning 
(”parenting stress”) forbundet med misnøye med sosial støtte, lite sosialt nettverk 
og misnøye med egne evner i foreldrerollen. 
- Hos fedre var høye nivåer av stress forbundet med misnøye med egne evner i 
foreldrerollen og dårlig tilpasning hos barnet. 
- Mødre med høye nivåer av stress i relasjon til omsorgsgivning rapporterte færre 
ressurser og evner i ”kognitive” (egne) og ”eksterne” (sosial støtte) 
mestringsstrategier. 
- Hos mødre var det ingen sammenheng mellom oppfattelse av egne evner i 
omsorgsgivning og oppfattelse av dårlig tilpasning hos barnet. 
- Tilfredshet med sosial støtte er viktigere enn mengden av det (kvalitet foran 
kvantitet). 
- Gruppesamtaler omkring mestringsstrategier for foreldre av barn med sterkt 
funksjonshemmede er sterkt å anbefale. 
 
3. “Parental experience of participation in physical therapy for children with physical 
disabilities”: 
- Foreldre bør være aktivt involvert og jobbe som de øvrige terapeutenes likeverdige 
partnere, i opptreningen av deres barn, dette bedrer resultater hos alle barn og de 
fleste foreldre 
- Tre faktorer er særlig viktige for å øke tilfredsheten foreldre opplever omkring å 
delta i barnas opptrening:  
- forhold til terapeuten 
- familieaspektet og den øvrige familiens involvering i opptreningen 
- foreldrenes innbyrdes forhold 
- Kontakt med behandlingsapparatet er mer stressende for foreldrene enn ulike 
situasjoner som handler om skole, hjem eller familie 
- Mye og god informasjon fra helsearbeidere er sterkt forbundet med foreldres 
generelle tilfredshet, god omsorg og oppfølging (compliance) av behandling og 
trening 
- Familiesentrert (i motsetning til pasientsentrert) omsorg er sterkt å foretrekke og 
gir hos foreldre bedre følelsesliv, mindre stress og høyere tilfredshet med tjenester 
- Mødre av funksjonshemmede barn viser oftere symptomer på depresjon enn mødre 
av friske 
 
4. “Participation in Home Therapy Programs for Children with Cerebral Palsy: A 
Compelling Challenge”: 
- De fleste foreldre gikk gjennom et tofaset forløp etter å ha fått et barn med CP, 
først sterk fortvilelse og sorg, deretter forsoning og fokus på livskvalitet for alle 
familiemedlemmer. 
- En annen beskrivelse av forløpet har vært trefaset: 1) selvmedlidenhet, 2) 
bekymring og omtanke for barnet og 3) objektivitet, forsoning og aksept. 
- Noen fremhever også en mer eller mindre kronisk prosess som næres av at barnet 
ved stadig nye utviklingstrinn ikke når de aldersadekvate målsetningene. 
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- Den symbolske betydningen av å få et CP-barn kan være dramatisk og føre til blant 
annet: 
- følelse av desperasjon 
- opplevelser av utilstrekkelighet som ”produsenter” jamfør Vestens 
konkurranse og streben etter perfeksjon 
- sinne i forhold til å ikke kunne kontrollere eller forebygge hendelsen 
- en følelse av å ha forårsaket at barnet deres har CP. 
- Omsorg for et barn med CP representerer ekstra utfordringer på alle plan 
sammenliknet med friske. 
 
5. “Parents’ perceptions of disclosure of the diagnosis of cerebral palsy”: 
- Foreldres misnøye med første gangs informasjon om diagnosen økte ved premature 
barn, alvorlighetsgrad av funksjonshemning og senere informasjon. 
- Opplevd misnøye korrelerte med senere selvrapportert depresjon. 
- I forbindelse med denne diagnose-”avsløringen” anbefales for øvrig:  
- overlege, begge foreldre og barn tilstede 
  - privat, uforstyrret rom hvor foreldre og barn kan sitte igjen etterpå 
  - klar og direkte informasjon, empatisk og ærlig, også utdelt skriftlig  
  - ny informasjonsseanse snarlig 
- kontaktinformasjon om tilbud, offentlig/privat, lokalt/regionalt/nasjonalt, 
støttegrupper. 
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8. RESULTATDISKUSJON 
 
 
Resultatene har ikke ekstern gyldighet. De er ikke overførbare til foreldre med 
funksjonshemmede barn generelt. Den interne gyldigheten er god, og resultatene av 
denne undersøkelsen kan bidra til å belyse sider ved det å være forelder til et barn med 
funksjonshemming. Resultatene kan også reise nye spørsmål som kan legges til grunn for 
andre problemstillinger. 
 
Etter analyse av dataene satt vi med informasjon som både samsvarte med vår forforståelse 
og som hadde overrasket oss noe. I diskusjonen under blir våre generelle holdninger og 
forventninger lagt til grunn, men vi har også direkte henvisninger til aktuell forskning på 
området. 
 
Reaksjon på diagnosen, tidlig fase av sykdommen/barndommen 
 
Vi ser at ”bare” to opplevde den akutte sorgliknende reaksjonen vi ville forventet hos 
samtlige, jamfør opplysninger fra de gjengitte artiklene over. Informantene hadde svært 
ulike personligheter, forøvrig har vi ingen god forklaring på dette. 
 
Vi syns det var godt å høre at samtlige hadde forsonet seg helt med å få et 
funksjonshemmet barn, og at ingen opplevde å bli stigmatisert. I artikkel (4) gjengis det at 
denne forsoningen ikke er åpenbar, men kan være mer eller mindre kronisk. Dessuten 
pekes det på Vestens tilsynelatende målsetning om perfeksjon, dette har heller ingen av 
foreldrene latt seg prege av, eller i så fall ikke delt med oss. 
 
At to av dem opplevde at de fikk dårlig informasjon overrasket oss ikke, heller ikke etter å 
ha lest artikkel (5), mer kuriøst var det at en av informantene var blitt tilbudt informasjon 
uten å ville ha det. 
 
En av informantene var sint og skuffa over at diagnosen ble stilt så sent. Vi synes det er 
meget forståelig. Dette er også i tråd med et av funnene i artikkel (5): Senere diagnose gir 
misfornøyde foreldre.  
 
At noen føler det som straff for egne handlinger, er nevnt som en mulig reaksjon i artikkel 
(4). Dette var noe vi selv ikke hadde tenkt på. 
 
Møte med helsevesen og offentlige etater 
 
Her er hjelpemiddelsentralen åpenbart årsak til mye frustrasjon hos dem som bruker den. 
Øvrige offentlige etater er det vanskelig å trekke noen felles konklusjon om. 
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Vi konstaterer at legene som faggruppe stort sett får godt skussmål. Dette virker å være 
forenlig med det vi har lest i artikkel (5). Vi har ikke spurt spesifikt etter tilfredshet med 
de enkelte faggruppene i helsevesenet, så vi forfølger ikke det nærmere i diskusjonen. 
 
Tverrfaglig samarbeid har blitt mer og mer etterspurt og populært, og etter vårt skjønn og 
vår erfaring setter brukere alltid pris på det.  
 
Behov for, og tanker om avlastning  
  
Avlastningsopplegget ser ut til å fungere bra der de kommer fra. Ikke uventa har de fleste 
valgt å benytte seg av tilbudet som fins, og sier også at dette er nødvendig for ikke å bli 
utslitt. Vi ser at foreldrenes angst for atskillelse både forekommer og ikke forekommer. I 
artikkel (1) nevnes denne ”separasjonsangsten” spesifikt.  
 
Foreldreroller, oppdragelse, målsetninger 
 
Her var det ganske homogene resultater. Alle hadde reflektert omkring eventuell 
særbehandling av barnet sitt. At grensesetting kan være ekstra vanskelig for 
funksjonshemmede barn som en syns synd på, er forståelig Vi ser at mor bevisst eller 
ubevisst, har fått hovedomsorgen for den funksjonssyke i familien. Det har vi ingen bedre 
forklaring på enn det generelle kjønnsrollemønsteret i samfunnet. 
 
Ingen drev opptrening hjemme, jamfør ”business & pleasure”-tankegang. En fortalte at de 
hadde blitt frarådet det. Dette bryter med hovedbudskapet i artikkel (3), en meta-analyse 
vi ikke har noen grunn til å tvile på. Imidlertid er den nokså fersk (2003), slik at det kan 
tenkes at kunnskapen ikke er etablert ennå. 
 
Alle foreldrene fortalte om de i utgangspunktet små gledene som ble store. Dette var 
forventet og koselig å høre. Like trist var det å høre om de stadige skuffelsene som kom da 
barnet deres gang på gang ikke fikk til ting. Det siste er som tidligere nevnt, gjengitt i 
artikkel (4). 
 
Informantene fortalte at de alle hadde et spesielt nært forhold til barnet sitt, mye på grunn 
av den ekstra fysiske kontakten som var nødvendig. Alle mente at båndet mellom barn og 
forelder blir sterkere når man har funksjonshemmede barn. Dette synes vi er et 
interessant poeng til ettertanke for foreldre av funksjonsfriske barn. Samtidig ble dette 
tette samværet også nevnt som noe negativt, noe vi også finner forståelig. Alle mennesker 
har behov for litt tid for seg selv. 
 
I løpet av samtalen fikk vi et helt klart inntrykk av at alle fire hadde et grunnleggende 
positivt syn på barna sine. Alle var stolte av deres menneskelige egenskaper, uavhengig av 
deres tilstander. 
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Relasjoner i familie og slekt, eget sosialt liv 
 
Det overrasket oss litt at det ikke virket spesifikt samlende på familie, slekt og venner å ha 
et funksjonshemmet barn. Kjernefamilieforholdene virket stort sett ikke å være påvirket i 
positiv eller negativ retning. 
 
Vi hadde trodd at alle informantene ville fortelle om påvirket sosialt liv. I artikkel (1) 
påpekes det at foreldre får dårligere tid til å prioritere egne fritidsaktiviteter. Imidlertid 
betydde det kanskje noe at de som ikke hadde fått sitt sosiale liv påvirket begge var blitt 
mødre i relativt høy alder. 
 
Etter intervjuene diskuterte vi informantenes utsagn om lettere kontakt med andre som 
følge av deres barns tilstander. Det viste seg at vi begge hadde reagert negativt på dem 
spontant (sammenlikningen med en hund). Poenget var litt komisk, og kunne kanskje 
virke som en utidig sammenlikning. Men vi skjønte etter hvert poenget til informantene, 
og de mente det naturligvis ikke vondt eller nedsettende. I deres øyne var det en helt ærlig 
og nøytral opplysning. Vi tenker at de som omgås funksjonshemmede til daglig får et mer 
pragmatisk og ukomplisert forhold til dem, og har et mer bevisst forhold til hva en kan si 
og gjøre uten å virke nedsettende eller vise mangel på respekt. 
 
Påvirkning av partnerforhold 
 
Vi hadde forventa at informantene ville fortelle om et partnerforhold som i større grad var 
satt på prøve jamfør artikkel (1). Det overrasket oss at tre sa at det ikke hadde påvirket 
partnerforholdet. Vi hadde nok forventet et mer krevende samliv for foreldre av et 
funksjonshemmet barn. Men nå kom altså poenget om det ”samlende” i å få et 
funksjonshemmet barn til syne. En av informantene trodde det hadde knytta henne og 
partneren nærmere sammen. 
 
Framtida, håp og bekymringer 
 
Alle virket å ha målsetning om størst mulig grad av selvstendighet for barnet sitt i 
framtida, uten å være så veldig konkrete. Det syns vi virket fornuftig. Noen hadde i våre 
øyne, til dels svært urealistiske forhåpninger med tanke på for eksempel selvstendig 
bosituasjon og arbeidsmulighet. Det kan jo være en slags psykologisk forsvarsmekanisme 
eller et mer bevisst valg av lettsinn og optimisme, men det er ikke tema for denne 
oppgaven å diskutere nærmere. Et annet poeng med dette temaet var at det viste i tydelig 
grad hvor forskjellig informantene var og tenkte om barnet sitt. Noen tok til tårer og var 
dypt bekymret med tanke på barnets framtidsutsikter, mens noen var mer optimistiske og 
trodde det skulle gå riktig bra. 
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Livsfilosofi, lærdom og ny innsikt 
 
Som forventet snakket de fleste om økt toleranse for mennesker som ikke er ”normale”. 
De følte også de var blitt mer bevisst på at alle har en grunn til å gjøre som de gjør, og de 
hadde lettere for å forstå andre. En av mødrene fortalte om sin bekymring for 
”sorteringssamfunnet” og muligheten til å velge vekk fostre med påvist Downs syndrom.  
 
Avslutningsvis spurte vi mødrene om hvordan de hadde opplevd intervjusituasjonen og 
temaene som ble tatt opp. Bare to sa at de syns det var vanskelig å snakke i dybden om 
disse tingene. Vi trodde kanskje at alle ville nevne dette. Vi satt pris på at en av 
informantene kommenterte at det tross alt hadde vært godt å snakke om dette. Det ga oss 
en slags tilbakemelding på at vi hadde opptrådt med nødvendig respekt og empati, og at 
tilstrekkelig allianse var oppnådd. 
 
 
Kunnskapen vi har fått har i første rekke lært oss mye verdifullt om hvilke tanker og 
erfaringer foreldre til funksjonshemmede barn gjør seg. Dette vil være relevant for oss i 
det videre legearbeidet, og også generelt i møtet med pasienter. Vi håper også det kan 
være verdifullt for de som arbeider på BHSS. For eventuelle andre som leser oppgaven gir 
det muligheten til refleksjon over temaet og en bevisstgjøring om problematikken. Utover 
dette må vi innse at resultatene våre har begrenset relevans. 
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